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PRÓLOGO 

Mi hijo Joaquín llegó a este mundo hace 20 años pesando 2.700 kg de pura perfección y 
con solo 35 semanas de gestación.  Llegó a completar nuestra familia, convirtiéndose en 

el segundo de mis hijos, pero el primer niño, el segundo nieto, el segundo sobrino y el que 
sin saberlo en ese momento sería mi compañero de viajes, de risas y la persona que más me 
ha enseñado en la vida, mi mejor escuela, mi eterno overachiever, palabra que en inglés sig-
nifica:  persona que hace más de lo que se espera de ella. Creo que no existe una palabra en 
español que represente mejor a Joaquín.
Dos años y medio después llegó el autismo a nuestras vidas, una etiqueta que dice tanto de 
una persona y a la vez tan poco.  De cierta manera ya nosotros sospechábamos que este sería 
el diagnóstico de Joaquín no por las cosas que no hacía sino más bien por todo aquello que 
hacía.
Junto con el diagnóstico se nos entregaron una serie de recomendaciones de terapias, pero 
por sobre todo se nos aconsejó que rápidamente se incorporara a la educación preescolar 
para que estuviera inmerso en un ambiente lo más rico y estimulante posible junto a niños 
de su edad.
Jamás imaginé que incorporarlo en el sistema escolar iba a ser una tarea tan difícil y dolorosa 
a lo largo de su vida escolar.
El colegio que habíamos elegido como familia para nuestra hija mayor nos cerró las puertas 
para recibir a Joaquín en razón de su dificultad en el lenguaje, aduciendo que no consideraba 
beneficioso para un chico del espectro incorporarse a un colegio bilingüe.  El colegio más 
cercano a nuestra casa nos dijo que solo podía recibir a Joaquín cuando “este superara sus 
dificultades”.
Como mamá me sentí culpable y avergonzada de no poder darle a mi hijo algo que los es-
pecialistas consideraban un apoyo fundamental para él.  Fueron tiempos difíciles de mucha 
soledad, frustración y desesperación.
Durante los siguientes años continuaría nuestro deambular golpeando puertas en diferentes 
colegios del sistema escolar público y privado, siempre suplicando por un cupo.
Tuvimos algunas experiencias buenas, otras muy malas y decepcionantes.
Joaquín fue creciendo y demostrando interés y facilidad para aprender idiomas, como si qui-
siera de forma paradójica decirle al sistema escolar:  se equivocaron conmigo, yo SÍ puedo y 
quiero aprender idiomas.  Su inglés es tan fluido que pudo cursar dos maravillosos años de 
High School (educación media) en Estados Unidos.  Durante esos dos años vimos a nuestro 
hijo florecer como persona al poder tener oportunidades para contribuir a la comunidad vi-
sitando hogares de ancianos, al poder tener acceso a practicar deportes adaptados, lo vimos 
sonreír al poder participar en la elaboración de su Programa Educativo Individualizado, don-
de pudo armar una malla curricular acorde a sus intereses y habilidades.  
Al regresar a Chile intentamos nuevamente insertarlo en el sistema escolar, pero no fue 
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posible. Esta vez la razón era que hablaba mejor inglés que español por lo tanto un colegio 
no bilingüe no era lo mejor para él y los colegios bilingües nos dijeron no estar preparados 
para acomodar a Joaquín de manera adecuada al no contar con los apoyos necesarios.  Ya 
cansados de lo mismo decidimos prepararlo en casa para rendir exámenes libres de adul-
to, pero lamentablemente al no tener estas adecuaciones curriculares son extremadamente 
confusos en la forma de plantear las preguntas para un chico con la condición del espectro 
autista. Joaquín sólo aprobó el examen de inglés con un 6,9.  Actualmente continúa con su 
enseñanza media incompleta.
Los primeros años de vida son esenciales para toda persona, ya que nuestros cerebros están 
en etapas de gran desarrollo y lo son también para las personas con la condición del espectro 
autista.  Muchas veces ciertos aprendizajes se dan por “perdidos” en ciertas personas con la 
condición, asumiendo que los intereses o habilidades de la persona están descendidos por el 
solo hecho de un diagnóstico cuando en la realidad solo necesitan un planteamiento distinto 
en su educación.
Cuando Lilia Siervo me contactó para escribir el prólogo de este libro acepté con gusto el 
desafío de contar nuestra historia de inserción escolar.  A Lili la conocí hace muchísimos años 
atrás, buscando alguien que quisiese trabajar con Joaquín desde una mirada respetuosa y 
utilizando todos los talentos y habilidades que mi hijo tenía y aún tiene, estaba cansada de 
que me dijeran todo lo que no podía hacer y estaba segura de que esa forma de trabajo no 
era sana para él ni para nuestra familia.  Ella me entregó y enseñó el modelo de trabajo que 
sin conocer ni saber buscaba para mi hijo. Con este libro esa mirada del autismo se hace ac-
cesible para todo aquel que esté en búsqueda de algo más.  Se hace accesible también para 
la comunidad educativa, para los legisladores y para la sociedad en general de manera de 
poder avanzar en materia de inclusión escolar, universitaria y laboral con la mirada puesta en 
la persona, para que reflexionemos sobre la sociedad que queremos construir en el futuro.  
El continuar segregando a las personas del espectro no solo le hace daño a quien queda ex-
cluido del sistema, también daña a aquel que sí está incorporado en el sistema educacional 
regular pues lo priva de un valioso aprendizaje para su futura vida profesional si considera-
mos que ahí se están formando los futuros profesores, terapeutas, médicos, arquitectos, y 
legisladores, entre otros. 
No podremos dejar atrás esa mirada ableísta de la discapacidad si no derribamos la falsa 
idea que las personas con discapacidad son por defecto inferiores, cuando la verdad es que 
la discapacidad no es otra cosa más que parte de la diversidad humana. 

Ana María Pérez de Arce,
Mamá de un superhéroe sin capa.
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INTRODUCCIÓN

CAMBIO Y TRANSFORMACIÓN DEL SISTEMA ESCOLAR.

Lilia Siervo, Educadora Diferencial, Directora Diplomado Inclusión Educativa y Social de 
Personas con la Condición del Espectro Autista Universidad Andrés Bello.

Al hablar de educación inclusiva, Ainscow y Booth (2002), señalan que aquello implica una 
serie de procesos para aumentar la participación de los estudiantes y la reducción de su ex-
clusión, en la cultura, los currículos y las comunidades de las escuelas locales; así mismo, 
implica reestructurar la cultura, las políticas y las prácticas de los centros educativos para 
que puedan atender a la diversidad del alumnado de su localidad. Por otro lado, se refiere 
al aprendizaje y la participación de todos los estudiantes vulnerables de ser sujetos de ex-
clusión, no sólo aquellos con deficiencias o etiquetados como con Necesidades Educativas 
Especiales.
Los mismos autores, refieren además que la preocupación por superar las barreras para el ac-
ceso y la participación de un alumno en particular puede servir para revelar las limitaciones 
más generales del centro a la hora de atender a la diversidad de su alumnado, considerando 
que todos los estudiantes tienen derecho a una educación en su localidad. Por tanto, la di-
versidad no se percibe como un problema a resolver, sino como una riqueza para apoyar el 
aprendizaje de todos.
Para ello, se hace necesario comprender que para resolver la exclusión de las personas con 
discapacidad hace falta una nueva forma de pensar la ciudadanía, y un nuevo análisis de la 
cooperación social, reconociendo la dignidad y el valor de todas las personas.
Es así, que, desde los derechos humanos de las personas con discapacidad, reconoce que 
todas las personas deben ser valoradas por su inherente valor como seres humanos, Stein en 
Palacios (2008), menciona que más allá de todo aquello que pudiesen contribuir a la socie-
dad, tiene relación con el valor de sus habilidades individuales.
No obstante, se estima que un gran número de personas con Autismo ven mermadas sus po-
sibilidades de participar de manera activa en el contexto educativo y en la vida laboral y hacer 
usos de esta manera de sus derechos como cualquier ciudadano.
Actualmente la teoría indica que el sistema educativo se ha transformado en un entorno 
confuso y con pocas posibilidades para el estudiante con esta condición, con consecuencias 
directas en su deterioro emocional y psicológico. Por lo tanto, el acceder a la educación en 
todas sus modalidades, se transforma para la persona con Autismo en un derecho humano, 
¿por qué? por dignidad y ciudadanía, no por privilegio.
Si bien nuestro país ha logrado avanzar en temas referidos a inclusión, aún existe una deuda 
pendiente para la plena participación de las personas con Autismo, Unicef (2005), menciona 
que, a pesar de todos los logros, en Chile aún falta trabajo para la integración plena de los 
ciudadanos con discapacidad.
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¿Pero qué sucede con las personas con autismo?, ¿de qué manera se promueve la partici-
pación e inclusión plena dentro del sistema educativo nacional? Las personas con Autismo 
tienen necesidades específicas derivadas de su condición las cuales deben ser atendidas por 
medio de un entorno atento a la diversidad. No obstante, la realidad del estudiante con esta 
condición es un limitado acceso a la educación, tanto a nivel inicial como superior, deserción 
en las distintas modalidades educativas y dificultad en el egreso, por lo que se hace imperio-
sa la necesidad de mejorar las respuestas educativas para este estudiantado. 
Y si nos volvemos a formular una nueva pregunta, ¿Por qué es tan relevante promover una es-
cuela más amigable e inclusiva?, como señala García-Cuevas y Hernández de la Torre, “cada 
día cobra más importancia el estar preparado en este ámbito, existiendo numerosas investi-
gaciones que corroboran que los niños/as con necesidades educativas específicas de apoyo, 
al estar incluidos en centros ordinarios, aumentan sus posibilidades de adquirir habilidades 
sociales y comunicativas con sus iguales más potentes y afianzadas. Esto es debido a que la 
inclusión de este tipo de alumnado en centros ordinarios minimiza las distintas patologías y 
dificultades de aprendizaje entre el alumnado, proporcionando experiencias de aprendizaje 
y ayudando a generalizar su inclusión social” (García-Cuevas y Hernández, 2016, pág.19). 
Si bien sabemos que es una responsabilidad el hacernos cargo y de trabajar por una comu-
nidad más inclusiva y respetuosa, también entendemos que la inclusión de la persona con 
autismo dentro de la escuela ha pasado a transformarse en un gran reto. 
Desde este gran reto, hemos asumido la responsabilidad, por medio de este trabajo, de dar 
a conocer aquellos aspectos que han sido determinantes en el cambio de mirada respecto a 
la participación, relaciones interpersonales y contribución de las personas con autismo, así 
como el ofrecer orientadores mínimos y máximos para la calidad de vida.
La responsabilidad para la construcción de este camino más amable y humanizador, sin duda 
es de todas y todos, entendiendo que aún tenemos tarea pendiente por construir.
A lo largo de esta propuesta, la cual nace desde el Diplomado en Inclusión Educativa y Social 
de Personas con la Condición del Espectro del Autismo de Universidad Andrés Bello, el cual  
busca preparar a diferentes profesionales que se desempeñan en establecimientos educati-
vos, servicios de salud y servicios terapéuticos, en el conocimiento, habilidades y actitudes 
necesarias para trabajar con personas con la Condición del Espectro del Autismo, mejorando 
su calidad de vida y la de sus familias, así como el innovar en los servicios, establecimientos 
educativos y comunidad, ofrece una serie de respuesta, orientadores y reflexiones por medio 
de diversas voces compuestas por parte de su equipo docente. 
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RECOMENDACIONES PARA LA LECTURA

Quisiéramos hacer un comentario con respecto al lenguaje utilizado en el ámbito del diag-
nóstico del trastorno del espectro autista.  Reconocemos que existen diferentes opinio-

nes y posiciones sobre el lenguaje utilizado dentro de la comunidad del autismo. El lenguaje 
que da prioridad a la persona ante su condición o discapacidad (es decir, "personas con au-
tismo") para evitar definir o categorizar a alguien en función de una condición o rasgo, mien-
tras que el lenguaje que da prioridad a la identidad antepone la condición o discapacidad de 
la persona (es decir, “personas autistas”).  Reconocemos que existen preferencias individua-
les de las personas y su derecho a decidir cómo se les describe. Muchas personas autistas, 
expertos en autismo y defensores de la causa prefieren el lenguaje de la identidad porque 
indica que ser autista es una parte inherente de la identidad de la persona. Por lo tanto, se 
utilizará indistintamente el lenguaje de "persona primero" o "identidad primero" para incluir 
todas las opiniones y respetar la elección personal. 
También existen diversas opiniones con respecto a si se debe considerar un “trastorno” o una 
“condición”. Nuevamente, personas con autismo, profesionales y defensores difieren en su 
postura. Algunos consideran que no es un trastorno sino más bien una diferencia en cómo se 
percibe e interactúa con el mundo. Otros, en general defensores de aquellos individuos más 
impactados por el diagnóstico, consideran que sin la terminología adecuada no recibirán los 
apoyos necesarios para sus familiares, o, porque a nivel país, la terminología consensuada es 
el de Trastorno Espectro del Autismo. Deseamos respetar ambas posturas y, por lo tanto, nos 
estaremos refiriendo al trastorno del espectro autista como trastorno y condición en forma 
indistinta a lo largo de este libro.

Valeria Nanclares-Nogues, Psicóloga. 
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El camino a la inclusión en el sistema educativo  chileno

Ignacio Muñoz Delaunoy, Director de Educación Continua, Facultad de Educación
 y Ciencias Sociales de la Universidad Andrés Bello.

PECULIARIDADES DEL SISTEMA EDUCATIVO CHILENO E INCLUSIÓN

Este libro fue escrito pensando en un lector concreto: los profesores y otros profesionales 
de la educación que hoy en día están acogiendo a estudiantes con autismo en estableci-

mientos que no están adaptados para recibirlos, porque han funcionado, internamente, con 
la mente puesta en ese constructo que llamamos el “alumno normal” –un alumno que, por 
cierto, no existe–. 

¿Cómo se ha llegado a conformar este escenario? Los elementos nucleares del sistema esco-
lar chileno se asentaron durante el ciclo de reformas liberales que fueron impulsadas en la 
década de 1980, que marcaron el inicio de un ciclo de modernización que permitió situar al 
país en una posición de liderazgo en un plano regional e internacional. Esto ha sido posible 
por la priorización que se hizo a favor de la educación, y por la continuidad que han tenido 
las políticas públicas que han cruzado distintas administraciones, dando forma a lo que po-
dríamos llamar el “modelo chileno”.

Pero, aunque se trata de un sistema escolar que ha experimentado avances que son eviden-
tes -cobertura, infraestructura y calidad-, tiene una debilidad estructural que es relevante 
para entender los temas que vamos a abordar en este libro: es un sistema escolar alienado 
de la realidad social del país, lo que ha generado condiciones adversas para la inclusión del 
alumnado con necesidades educativas especiales.

¿En qué situación se encuentran estos estudiantes al interior del ecosistema escolar chileno?

Se distribuyen, de manera más o menos pareja, en los distintos tipos de establecimientos. 
Nos encontramos, todavía, con un número de Escuelas Especiales y Escuelas Hospitalarias, 
que están mayoritariamente en manos de privados1. Son establecimientos que evidencian 
gran fragilidad institucional, en los que se brinda a los estudiantes tratamientos individuales, 
sujetos a la lógica del “modelo médico”. Estos centros segregados, que son característicos de 
la vieja educación especial, con-
viven con un número acotado de 
establecimientos que han segui-
do los lineamientos definidos por 
el estado el 2015, cuando se hizo 
mandatorio tratar al estudiante 

1. Hay un total de 2037 escuelas especiales en el país, un 36% de las 
cuales se emplazan en la Región Metropolitana. Estos centros atienden 
niños y niñas con discapacidad intelectual, discapacidad visual, trastor-
nos específicos del lenguaje, alteraciones más graves en la capacidad 
de relación y comunicación, trastornos motores, autismo, discapacidad 
múltiple y sordoceguera. De ese universo, sólo 52 establecimientos aco-
gen niños y niñas con autismo (Mineduc, Directorio de Establecimien-
tos, 2021).
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con discapacidades como una persona con iguales derechos que el resto, asumiendo como 
propio el paradigma de la inclusión. Entre medio de estos dos polos 
nos encontramos con un tercer actor, el más importante en términos numéricos, que es el 
conformado por establecimientos públicos y privados que se han adscrito al Programa de In-
tegración Escolar, que fue creado para promover la incorporación de los estudiantes con ne-
cesidades educativas especiales (NEE)2. Aunque se están dando allí los primeros pasos para 
promover una cultura de la inclusión, se sigue exigiendo a los alumnos y alumnas especiales 
que se adapten a la oferta formativa estandar.

Lo que se ha consolidado, como fruto de esta historia, es un sistema escolar que reconoce los 
derechos de los estudiantes con discapacidades, pero que todavía no reconoce su existencia, 
su lugar, y su importancia. 

La mayoría de los establecimientos educacionales, efectivamente, sigue operando bajo la ló-
gica de la uniformidad normativa y la disciplina, sin hacerse cargo de la diversidad del alum-
nado, que es percibida como una debilidad. Los “distintos” (o sea todos, de alguna manera), 
siguen agrupados en estancos, haciéndolos llevar vidas paralelas, reduciendo los puntos de 
encuentro con sus pares, en los espacios naturales de la vida social. Los “niños especiales”, 
incluidos los que tienen autismo, siguen invisibilizados en una escuela que no   advierte los 
elementos positivos que conlleva su presencia.

Hay aquí una paradoja no resuelta, que define el contexto situacional que envuelve a la lla-
mada “educación especial” en Chile, que va a ser motivo central de esta contextualización 
histórica. En el epicentro de esta paradoja nos encontramos con un vector importante, que 
remite a la dimensión más política de este tema-problema.

La politización de la discapacidad ha sido poco estudiada en Chile (Reyes 2019). Pero ha sido 
una dimensión determinante, porque ha marcado la pauta de los cambios que ha vivido la 
institucionalidad que rige a la educación especial.

Podemos advertir, de hecho, la existencia de ciclos bien deslindados. 

La educación especial se asentó en Chile en 1852, que fue el año 
en que se fundó la primera escuela 
para sordomudos de Latinoaméri-
ca. A partir de ese hito inicial pue-
de reconocerse la existencia perío-
dos de avance, hasta principios de 
la década de 1980, cuando el go-

2.  El Programa de Integración Escolar (PIE) brinda un apoyo financiero 
adicional a los establecimientos que reciben estudiantes con necesi-
dades educativas especiales (NEE), transitorias o permanentes. Estos 
montos pueden ser destinados al financiamiento de equipos técnicos 
de apoyo. El 2021 el sistema escolar contaba con un total de 6065 esta-
blecimientos adscritos a este programa, la mitad de los cuales recibía 
niños y niñas diagnosticados con algún tipo de trastorno del espectro 
autista (Mineduc, Directorio de Establecimientos, 2021).
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bierno militar creó las bases del modelo que se va a describir más adelante, que transformó 
a las escuelas en empresas, relegando el tema de la discapacidad a una zona de claroscuros 
(Caiceo, 2010). Esta situación de vacío de políticas se va a revertir en la década siguiente, 
cuando asumió la conducción del país la Concertación de Partidos por la Democracia, que 
va a expandir el modelo privatizador de la educación, incorporando políticas paliativas, ins-
piradas en esa mirada más amplia de la inclusión que había sido consagrada en el Informe 
Warnock (1978). En estos años se fue ampliando el campo de operaciones de la educación 
especial, cuando emergió el concepto de “necesidades educativas especiales”, que permitió 
incorporar a los centros escolares a niños y niñas con o sin discapacidades. Este nuevo én-
fasis, conceptual e institucional, va a inspirar una serie de cambios normativos (Decretos 86, 
89, 577 y 815 de 1990), sin que llegue a producirse el abandono del paradigma rehabilitador 
o médico, y sin que se vean afectadas las raíces de un modelo que reproduce de manera es-
pontánea lógicas de segregación (Castillo & Norambuena, 2020).

Las políticas focalizadas que fueron impulsadas en estos años van a ser cuestionadas en el 
siguiente ciclo político, cuando comienza a tener presencia una nueva izquierda, que se forja 
al interior de los movimientos estudiantiles (del 2006 y el 2011), que ha asumido la conduc-
ción del país, en fechas recientes. En este nuevo contexto, el proceso de inclusión de los y las 
estudiantes con discapacidad se va a transformar en un componente más de la propuesta de 
reestructuración del modelo neo-liberal que está tomando cuerpo en los mismos días en que 
se escribe estas páginas. Esto ha sucedido como resultado de una dinámica de sobre-politiza-
ción del proceso educativo, que define el momento que estamos atravesando.

¿Cuáles son las causas de este fenómeno?

A principios del nuevo siglo comenzó a instalarse en el país una forma contemporánea de 
utopismo que transformó a la educación en la panacea para todos los males. Esta realidad 
se intensificó durante el ciclo político más reciente, que desembocó en la crisis social que se 
produjo en octubre del 2019, inspirada por ideales algo difusos que tenían que ver una pala-
bra que va a asomar muchas veces en este libro: “igualdad” en códigos de inclusión.

¿Por qué está pasando esto? Los chilenos parecen haberse hecho conscientes de que en cual-
quier futuro imaginable el panorama social que ofrece el país no va a ser viable. Aunque Chile 
ha logrado avances impresionantes en bienestar y superación de la pobreza, situándose a la 
cabeza de distintos rankings, las políticas sociales de focalización no han permitido acortar 
las brechas de ingresos y oportunidades. Chile ocupa, hoy en día, un lugar medio en el Gini 
en Latinoamérica, posición que resulta incompatible con las percepciones de una ciudadanía 
que está experimentando necesidades que son propias de los países que han superado los 
umbrales subsistenciales más básicos, y quieren mejorar el posicionamiento de los grupos 
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que corren con desventajas, a través cambios normativos y constitucionales: los niños y ni-
ñas de la primera infancia integrados al sistema de protección; los niños y niñas con vulne-
rabilidad económica y social; los hijos de inmigrantes; los adultos mayores; las minorías se-
xuales o étnicas; las mujeres, que enfrentan desventajas en todos los planos; y por cierto, las 
personas con capacidades distintas, que han sido invisibilizadas por las políticas aplicadas 
por los gobiernos de izquierda y derecha.

Esto está ocurriendo en un momento en que se han vuelto prioridad, en todas partes, los pro-
cesos problematizados por Stiglitz (2019), en un mundo que está evolucionando de manera 
resuelta hacia una economía y una democracia del 1%, por el 1% y para el 1%.

Esta nueva mirada se ha visto plasmada en un conjunto de reformas que están alcanzando un 
punto cúlmine en la discusión constitucional que tiene lugar el día en que son escritas estás 
páginas, que buscan terminar con la lógica del estado subsidiario que ha condicionado el 
funcionamiento del sector educativo, en los términos que se va a discutir en las páginas que 
vienen a continuación. 

¿Estamos al principio de algo distinto para la educación especial en este momento de reconfi-
guración? ¿se está cumpliendo con los mínimos definidos por la Convención sobre Derechos 
de las Personas con Discapacidad, que nuestro país suscribió hace más de una década atrás?

Las redefiniciones institucionales que se han planteado proponen cambios que han sido más 
declarativos que reales.

¿Razones? El fortalecimiento de la educación estatal, el fin al lucro en educación, el fin a los 
mecanismos de selección y el copago van a afectar los factores que están incidiendo en la se-
gregación en el país. Por si solos, sin embargo, no son suficientes para que esos micromundos 
sociales y emocionales que llamamos “escuelas” se transformen en espacios en los que los 
niños y niñas con y sin discapacidades puedan desplegar sus vidas con naturalidad y pueden 
desarrollar todo su potencial. Para que esto suceda, más adelante, va a ser necesario avanzar 
desde esta agenda transformadora centrada en lo macro a una que se despliegue a nivel mi-
cro: será necesario dotar a cada centro educativo de profesionales que sepan cómo trabajar 
con la diversidad; será necesario instalar, dentro de ellos, lógicas de trabajo colaborativo, que 
permitan poner los esfuerzos de profesores, especialistas y apoderados al servicio de pro-
pósitos comunes; será necesario reconvertir las dinámicas relacionales que se dan entre los 
alumnos y las que se dan a nivel de profesores, personal de servicio y apoderados, a partir de 
una deontología que apunte a la meta de la calidad de vida; será necesario construir mejores 
puentes de comunicación entre la escuela y la comunidad, para garantizar que los contextos 
de aprendizaje estén más conectados con el mundo real; será necesario trasformar el clima 
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socio-emocional tóxico que prevalece en el mundo postpandémico, en un medio sano, en el 
que den ganas de estar, de ser, de estudiar, de compartir y de desarrollar una vida común;  
será necesario, sobre todo, llevar adelante una pequeña revolución dentro de cada aula es-
colar, que nos permita contar con planificaciones curriculares diversificadas, con didácticas 
creativas, y, sobre todo, con una cultura evaluativa centrada en el alumno y su desarrollo 
como persona (Mesa Técnica de Educación Especial, 2015, p.6-7).

Este libro quiere ayudar a que puedan darse todas estas cosas, aportando a los agentes del 
cambio las herramientas teóricas y prácticas que van a necesitar, en un campo acotado, de los 
muchos que tenemos al frente: el conformado por el colectivo de niñas y niños con autismo.

¿Qué buscamos ofrecer a nuestros lectores? Los conocimientos necesarios para saber qué 
siente, cómo piensa, cómo percibe el mundo, cómo comparte, cómo se comunica, y cómo 
despliega todo su potencial, en situaciones de aprendizaje, el niño, la niña y el joven con 
autismo. 

Nos interesa no solo aportar a nuestro lector conocimientos técnicos. También queremos 
transmitirle una mirada específica de la discapacidad que releve la meta de la “plena inclu-
sión”, como camino a la calidad de vida.

Educación e igualdad: reestructurar las bases del ‘modelo chileno’

El sistema educativo descrito en el apartado anterior tiene una particularidad: las niñas y 
niños con mejor desempeño se concentran, en nuestro país, en cierto tipo de establecimien-
tos; los con bajo desempeño se concentran en otros. Lo mismo pasa con los alumnos que se 
destacan en deportes, los que tienen padres extranjeros, los que tienen sensibilidad artística, 
los que evidencian problemas disciplinarios o tienen dificultades con el aprendizaje. Cada 
uno va a parar, en el fondo, a un espacio educativo que está preparado para acogerlo. Esta 
realidad se ha venido dando por décadas, generando un problema acumulativo para la so-
ciedad chilena, de mal pronóstico: la separación de niños/as, a partir de sus diferencias, ha 
terminado por generar brechas entre ricos y pobres, hombres y mujeres, niños o niñas con 
discapacidad y sin discapacidad. 

¿Cómo transformar estos espacios disgregados en un punto de encuentro para toda esta di-
versidad?
Durante la segunda administración de la presidenta Bachelet se intentó construir los puentes 
necesarios atacando los fundamentos de este sistema, que había tomado forma en los años 
del gobierno militar.
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Nuestro sistema educativo, efectivamente, fue delineado en sus aspectos estructurales el 
año 1981 y adquirió su fisionomía definitiva cuando fue aprobada la Ley Orgánica Consti-
tucional de Enseñanza o LOCE, pocos días antes del término de la larga administración del 
General Pinochet.

¿Cómo imaginaron los economistas neoliberales que debía ser la educación? Sabían que la 
fortaleza del país estaba condicionada por la calidad de su capital humano. Se daban cuenta 
de que Chile enfrentaba déficits serios en ese aspecto, porque tenía una educación similar a 
la de cualquier país subdesarrollado, que brindaba oportunidades formativas a muy pocos.

¿Cómo expandir la cobertura, para que nadie se quedara fuera de la escuela, en un país que 
no contaba con los recursos necesarios para financiar la infraestructura o los recursos huma-
nos? ¿cómo lograr mejoras en la calidad, a nivel sistémico? La definición conceptual primaria 
fue fácil de tomar: los Chicago Boys, que siguieron las ideas de Milton Friedman en el plano 
económico y social, adoptaron también sus puntos de vista sobre la educación. 

¿Qué necesitamos hoy? ¿educación pública o educación privada? ¿Cuál de ellas nos va a 
permitir lograr la calidad educativa? En 1955 Milton Friedman publicó un ensayo en el que 
abordó esas preguntas. Su respuesta somera fue la siguiente: los sistemas educacionales son 
más eficientes cuando incluyen principios que estimulan la competitividad; es decir, cuando 
operan, de alguna manera, como lo hacen las empresas que dinamizan las economías de 
mercado.

Friedman partió constando un hecho. En la mayoría de los países de la época la educación 
era provista por instituciones estatales o por instituciones sin fines de lucro, que operaban 
con costos cada vez más altos, sin que hubiera como correlato mejoras en el rendimiento 
escolar. ¿Excepciones? Subsistían al lado de estas instituciones burocráticas e ineficientes, un 
número minúsculo de establecimientos privados, que evidenciaban mayor capacidad para 
generar aprendizaje de calidad, pese a que no contaban con el apoyo político y financiero del 
estado. ¿Por qué sucedía esto? Friedman se dio cuenta de que estos establecimientos admi-
nistraban mejor los recursos, porque sus dueños estaban obligados a preocuparse de algo 
que interesaba poco a los funcionarios públicos: ofrecer a los apoderados un servicio educa-
tivo lo suficientemente bueno para evitar que se llevaran a sus hijos a escuelas públicas, que 
contaban con más recursos y les salían gratis.

¿Sería posible transferir estos criterios orientadores al conjunto del sistema educativo, inclu-
yendo por parejo tanto a los establecimientos públicos y privados? 

El economista creó el concepto de “voucher” para lograr ese resultado. 
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Lo que se necesitaba, propuso, era reemplazar el tradicional subsidio a la oferta por uno a la 
demanda: cada familia recibiría un cupón que podría gastar en la institución que quisiera, 
buscando los servicios de mayor calidad. Daba igual si esas instituciones quedaban lejos o 
cerca, si eran públicas o privadas. 

A través de este mecanismo, pensaba Friedman, las buenas escuelas podrían atraer más y 
mejores alumnos, lo que les permitiría contar con una mejor base humana para trabajar el 
aprendizaje y con mayores recursos para destinar a mejoras en los sueldos o al potencia-
miento de su proyecto institucional. ¿Qué pasaría con las escuelas deficientes? Tendrían que 
mejorar la calidad de sus servicios, si querían mantenerse a flote. Si no lo lograban, tendrían 
que cerrar las puertas (cosa positiva para el sistema).

Esta idea, con un sello economicista tan marcado, contrastaba con las visiones dominantes 
en la época. Suscitó, por lo mismo, discusiones acaloradas y realizaciones prácticas a escala 
limitada. Esto va a cambiar cuando el gobierno militar chileno decidió asumir la fórmula libe-
ral como uno de los caballos de batalla de la reestructuración global que se había propuesto 
llevar adelante, para acabar con el proyecto estatista de la Unidad Popular. Por primera vez 
un país se tomaba en serio el sistema de “voucher” y aceptaba aplicarlo a escala nacional.

Esto se logró impulsando un paquete amplio de reformas. Para promover la descentraliza-
ción se traspasaron algunas de las funciones del Ministerio de Educación y su burocracia a los 
poderes locales representados por los municipios. Fue desmantelado el sistema de escuelas 
y liceos estatales, que fueron transferidos a esos mismos gobiernos locales (en 1981 fueron 
transferidas 325 escuelas y liceos), para hacerlos co-responsables de la administración del 
sistema educativo público. Los profesores perdieron el poder político que tenían, porque fue-
ron diezmados los sindicatos y se liberalizó el mercado laboral. Como resultado de esto las 
remuneraciones pasaron a ser decididas por los sostenedores, tomando en cuenta la calidad 
de los desempeños y otros criterios. Se establecieron sistemas nacionales de medición, como 
el SIMCE, para evaluar resultados, con el objeto de aportar a las familias los elementos de 
análisis necesarios para tomar decisiones sobre qué escuela o liceo elegir.

Este experimento a gran escala atrajo la mirada de todo el mundo, porque permitió al estado 
chileno lograr en corto tiempo lo que no había conseguido en décadas: dotar al país de la 
infraestructura necesaria para ampliar el tamaño del sistema. 

Los mecanismos de mercado operaron más rápido y más intensamente de lo que se pensaba. 
Las familias dejaron de tomar sus decisiones como lo hacía el chileno tradicional, que llevaba 
los niños a la escuela al lado de la casa. Libres para obrar según su criterio, optaron por las 



22

mejores instituciones aunque quedaran lejos, tomando como base la información que apor-
taban las pruebas estandarizadas. Las escuelas y colegios de calidad adquirieron notoriedad, 
lo que les permitió fortalecerse y publicitar sus logros institucionales. 

La inversión en educación registró un aumento considerable, gracias al aporte de los priva-
dos, lo que permitió mejorar la infraestructura educativa y lograr avances en cobertura que 
situaron al país en un lugar destacado a nivel internacional. Las cifras eran elocuentes. La 
tasa de analfabetismo, en la década de 1960, era de 16,4%. En el censo de 1992 ese indicador 
había caído a un 5,2%. La cobertura, a nivel de enseñanza básica, se empinó a un 97% hacia 
1990. Ese mismo año se alcanzó una cobertura del 75%, a nivel de enseñanza media, luego 
de haber multiplicado en cinco veces ese porcentaje (Cox, 2003: 33)3 . Este resultado, a su 
vez, desencadenó un proceso de masificación y democratización de la educación superior, 
porque aumentó el número de estudiantes que podían prolongar los estudios, más allá de 
la etapa escolar. Las 12 universidades que existían en 1981 dieron paso a las 60 instituciones 
que existían hacia fines de los 90 's. La matrícula pasó de los cerca de 180.000 estudiantes que 
había el año que entró en vigencia la ley que promovió la creación de universidades privadas 
sin dependencia estatal (año 1981), a los más 1.200.000 estudiantes que tenemos hoy, lo que 
sitúa Chile, en términos de cobertura, por encima de algunos de los países más desarrollados 
del mundo -Francia u Holanda, por ejemplo- (Brunner, 2015: 51). 

Uno de los aspectos más interesantes de este ciclo expansivo es el financiero: este progreso 
se logró al mismo tiempo que el gobierno militar iba reduciendo el presupuesto destinado 
al sector educativo, que registró una caída del 27% en el periodo comprendido entre 1982 y 
1990 (Molina, 2000: 7). Esto permitió descomprimir las afligidas finanzas públicas chilenas, 
con impacto positivo sobre el conjunto de la economía. 

¿Cómo podía Chile dar el paso final para lograr cobertura universal e indicadores de calidad 
similares a los alcanzados por los sistemas escolares más fuertes del mundo? Para dar ese 
salto, se pensó, era necesario doblar el porcentaje del PIB que se destinaba a la educación, 
generando nuevos incentivos para atraer capital privado. El año 1988 (más formalmente en 
1993) se aprobó una ley que permitió a los establecimientos pedir un aporte adicional a las 
familias, que se agregaba a la subvención fiscal. El sistema de copago pronto va a cobrar vida 
propia. Hacia el 2000 este mecanismo había permitido que las familias aportaran cada año 
USD 152 millones, que beneficiaron a 1.530 establecimientos (975 mil  alumnos). 

Esta inyección adicional de recursos permitió fortalecer el sector educacional de manera im-
portante.  Pero las cosas buenas a 
veces traen consigo cosas malas.
Hablemos de las externalidades 
que tuvo el “milagro chileno”, en 
el apartado siguiente. 

3. Cristián Cox: “Las políticas educacionales en Chile en las dos últimas-
décadas”, en C. Cox, Políticas educacionales en el cambio de siglo: la 
reforma del sistema escolar de Chile, Santiago, Editorial Universitaria, 
2003, pp.19-113.
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Las ‘externalidades’ de un sistema escolar exitoso 

Los años 2007 y 2010 la consultora Mckinsey dio a conocer los resultados de un estudio a nivel 
global, que intentaba detectar los elementos que tenían en común los pocos sistemas escola-
res exitosos del mundo. A la cabeza de este ranking figuraban Hong Kong, Singapur, Finlandia 
y Corea, a mucha distancia del resto. Luego aparecía un puñado de países emergentes, entre 
los cuales estaba Chile, que ocupaba el lugar número diez y seis. Esto era evidencia de que se 
había seguido una trayectoria de mejora consistente y prolongada, que había sido el resul-
tado la continuidad de políticas públicas que cruzaban distintos gobiernos, que habían ido 
afinando el modelo definido en la década de 1980 (Mourshed, Chijioke & Barber, 2010, p.12).

El problema es que estos resultados ocultaban algunas sombras que pronto se hicieron evi-
dentes. 

El estímulo que se dio a los privados, tanto a nivel educación escolar como de educación 
superior, tuvo un impacto positivo en varios aspectos. Pero también generó externalidades 
negativas. Los establecimientos particulares subvencionados chilenos crecieron en forma 
sistemática, atrayendo por “descreme” a los mejores alumnos de los establecimientos pú-
blicos, administrados por los municipios, hasta conformar un sector de gran dinamismo. El 
número de escuelas privadas sostenidas con financiamiento estatal aumentó de poco menos 
de 2.000 en 1980 a casi 3.000 en 1990. En solo 10 años la oferta aumentó en un 50%. De un 
19,6% de la matrícula en 1982 se pasó a un 32,4% en 1990. 

El resultado de esto fue la conformación de un sector escolar que se caracterizó por una pro-
nunciada diferenciación socioeconómica. Las familias con más carencias, que eran las que 
tenían menor capital económico y cultural, se concentraron en los establecimientos más 
débiles del sistema -los municipales-, que eran los que tenían una infraestructura más defi-
ciente, un profesorado más disparejo y los que vivían mayores complejidades por la compo-
sición social del alumnado, porque eran los que recibían a niños con necesidades educativas 
especiales o con problemas conductuales. Las familias de los sectores medios se orientaron 
a los colegios particulares subvencionados, que tenían un clima escolar e indicadores de lo-
gro académico algo mejores, y se distinguían por ofrecer buenos servicios. Las familias con 
mayores recursos tuvieron la posibilidad de optar por los colegios particulares pagados, que 
tenían ventajas objetivas en todos los planos.

¿Por qué el sistema escolar chileno no fue capaz de actuar como un filtro en el que las des-
igualdades se atenuaban y las oportunidades se distribuían equitativamente? Hay una gama 
amplia de razones. La debilidad que evidenciaron los municipios, como estructuras de ges-
tión, y la excesiva burocratización del sistema, impidió al estado ofrecer servicios que cum-
plieran con los mínimos de calidad que exigía una sociedad cada vez más orientada al con-
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sumo. Este factor va a adquirir peso, por la incidencia de otros factores, dando origen a una 
combinación explosiva.

Chile se transformó en uno de los países que planteaba menos restricciones a las familias 
para llevar a sus hijos donde quisieran, siguiendo los pasos de países como Bélgica, Holanda 
y Nueva Zelanda. La libertad que esto supuso alteró los flujos decisionales y las lógicas de 
distribución territorial de los alumnos en las distintas ciudades. Este fenómeno se amplificó 
por el copago y la selección, que actuaron como detonantes de la segregación. 

El copago funcionó como una barrera de entrada para los estudiantes de familias de bajos 
ingresos, que vieron limitado el número de establecimientos cercanos (o lejanos) a los que 
podían optar. Algo similar ocurrió con la posibilidad que se dio a los colegios de establecer re-
quisitos de postulación basados en variables académicas, socioeconómicas u otras, porque 
fue inevitable que estos derechos fueran utilizados para excluir a los postulantes que podían 
transformar el aula escolar en algo más complejo.

¿Qué ganaba un colegio, en realidad, con recibir niños o niñas con problemas conductuales 
o con desventajas? Si lo hacían el rendimiento escolar se iba a ver afectado, con repercusión 
directa sobre la matrícula. ¿Cómo evitar la caída en los ingresos que esto podía conllevar? 
Los colegios de buen nivel, que tenían muchos postulantes, comenzaron a perfeccionar sus 
sistemas de selección para evitar este problema. Los establecimientos menos reputados o 
menos exitosos, en cambio, tuvieron que flexibilizar sus sistemas de selección, para asegurar 
su supervivencia, fueran públicos o privados. El copago y la selección, en definitiva, facilita-
ron la fuga de alumnos de las instituciones que eran percibidas como más débiles (Elacqua, 
2012; Bellei, 2013; Valenzuela, Bellei & Ríos, 2014). Esto afectó con especial intensidad a los 
establecimientos municipales que fueron perdiendo matrícula y se transformaron, de facto, 
en el destino preferente para los vulnerables -niños con problemas conductuales, niños de 
familias desintegradas, niños con capacidades distintas-: 

 

Fuente: Mineduc, 2019
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El mecanismo de segregación fue darwinista, en otro sentido. 

Los desplazamientos masivos de niños y niñas, provocados por la libre elección, tensionaron 
el sistema de transporte en cada ciudad. A su vez fueron generando un problema de diversifi-
cación territorial, debido a que el compromiso de los alcaldes con la actividad educativa fue 
diverso. Algunas comunas, como Santiago o Providencia, desarrollaron una oferta educativa 
de calidad y comenzaron a atraer alumnos de todas partes. Estos contextos locales convivían 
con otros en los que en que la educación iba de mal en peor. El resultado de esto fue la con-
formación de una oferta educativa dispareja, que transformó el tema de la segregación en 
una prioridad a nivel nacional. 

¿Era viable un sistema tan mal estibado en el mediano plazo?

A principios de 1990 ya se había formado consenso sobre la urgencia de impulsar cambios, 
a nivel estructural. Esto parecía inevitable por un segundo problema: los colegios y las uni-
versidades, enfrentados a la competencia que ofrecían las demás instituciones, tuvieron que 
aumentar los gastos en marketing, infraestructura y otros items, lo que fue provocando un 
espiral creciente en los costos de la educación. ¿Cómo financiar estos gastos incrementales? 
Los establecimientos tuvieron que aumentar la mensualidad que cobraban a las familias, lo 
que empezó a tensionar los bolsillos de la clase media. Comenzó a darse un problema de 
endeudamiento generalizado que se transformó en una bomba de tiempo. Esto va a quedar 
en evidencia a partir del año 2006, cuando se activó un movimiento estudiantil, que se trans-
formará en el principal agente de cambio, que impulsará una agenda política cuyo principal 
componente será el tema de la gratuidad.

POLÍTICAS DE DE-SEGREGACIÓN

Integración dentro de la lógica del modelo neo-liberal

Hacia fines de la década del 90 el país había alcanzado la cobertura universal a nivel de edu-
cación primaria. Una década después ya se estaba acercando a esa meta a nivel de educación 
secundaria. Estos logros habían permitido situar al país en una posición de liderazgo a nivel 
regional. También abrió la posibilidad para que se plantearan nuevos desafíos, propios de 
sistemas escolares más maduros. Fue en ese contexto que comenzó a adquirir prioridad el 
tema de la inclusión.

Esto sucedió en dos etapas. En la primera de ellas, que concluye con la aprobación de la Ley 
de Inclusión (2015), lo que se hizo fue impulsar paquetes de medidas que tenían una orien-
tación focalizada, para mitigar el impacto que estaba teniendo la segregación (Picazo, 2013).
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Este proceso comenzó a tomar forma el mismo año que se inicia la transición (1990), cuando 
se aprueba la nueva Ley Orgánica Constitucional de Enseñanza, que planteó a la integración 
como objetivo de largo plazo. Cuatro años después fue aprobado el Decreto Nº19.284, que 
establece los criterios reguladores para la incorporación de estudiantes con discapacidad en 
los establecimientos regulares e introduce el concepto de “adecuación curricular”.

Cuando se discutía el tema de la jornada escolar completa (el 2004) se aprobó una ley que 
imponía a los sostenedores la obligación de tener un 15% de su alumnado conformado por 
estudiantes vulnerables. Chile se transformaba en el primer país de la región en proponer un 
esquema de cuotas obligatorias (Rojas, 2018, p.218). 

Esta línea de acción se vio favorecida por el avance que tuvo el Programa de Integración Es-
colar, regulado por los decretos 170 y el 83, que sumaron un nuevo mecanismo de mercado 
para avanzar con la de-segregación: se creó un subsidio especial, que complementaba a la 
subvención normal, que se podía destinar a financiar profesionales de apoyo para gestionar 
un aula diversa; lo que se buscaba era motivar a los establecimientos regulares a recibir niños 
con discapacidades, en distintos niveles.

Estos avances se proyectaron en otras normativas, que permitieron que se comenzara a ins-
talar ese modelo integracionista, descrito en el apartado siguiente (Ley Nº19.284 de Integra-
ción Social de Personas con Discapacidad; Decreto 01 de 1998 que otorga subsidios a los 
establecimientos regulares que reciben niños y niñas con necesidades educativas especiales; 
Ley General de Educación del 2009, que transforma en deber del estado la promoción de una 
educación inclusiva; ley Nº20.422 orientada a la inclusión social de personas con discapaci-
dad).
El año 2005 estos avances van a cristalizar en un nuevo marco regulatorio que fija directrices 
para el trabajo pedagógico y social con los niños con discapacidad. Esto va a quedar plasma-
do en la Nueva Política Nacional para la Educación Especial, que va a proponer un cambio 
desde el paradigma de la integración al de la inclusión. 

Esto sucedía al mismo tiempo que se asentaba en el país la política correctiva que mejor 
trasluce la mirada desde la cual se estaba abordando el tema de la inclusión: la Subvención 
Escolar Preferente (año 2008), que era un incentivo monetario que se daba a las institucio-
nes, municipales o particulares subvencionadas, por recibir a cada niño o niña definido como 
“preferente” o “prioritario”. 

Aunque hubo cuestionamientos iniciales a un mecanismo que tenía elementos cuestiona-
bles, pronto se va a transformar en el detonante de cambios que van a tener proyecciones 
incalculables (García Huidobro y Bellei, 2006). 
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Este subsidio a la demanda, que hacía atractivo recibir niños de una condición socioeconó-
mica más baja, fue bien recibido por los establecimientos que estaban pasando por proble-
mas financieros, derivados de la caída de la matrícula. No pasó mucho tiempo para que el 
resto de los establecimientos dieran el mismo paso. Los resultados fueron espectaculares: 
diez años después del estreno de esta política 8.158 establecimientos estaban recibiendo la 
subvención; estos establecimientos representaban el 90,4% de los que eran elegibles para 
recibirla (Centro UC de Políticas Públicas, 2019: 2 y 3):

 

Como resultado de esto las escuelas regulares del país, que tenían un alumnado definido y 
asentado, comenzaron a experimentar la diversidad en muy corto plazo, sin estar preparadas 
para gestionar esa complejidad.

¿Cómo evitar que este proceso de integración forzada tuviera un impacto negativo sobre el 
aprendizaje de los estudiantes?
Para mitigar ese efecto se introdujo en el sistema la llamada política de rendición de cuentas, 
un componente central de la Nueva Gestión Pública, que proponía a los funcionarios y a los 
servicios públicos esquemas de metas de desempeño, buscando la eficacia y la eficiencia en 
la administración de los recursos (López et al, 2018: 9-11).

¿Qué se hizo, en el área de la educación? Se estableció una vinculación entre este subsidio y 
los resultados que obtenían los alumnos en las pruebas estandarizadas, fundamentalmente 
en el SIMCE. Lo que se buscaba era contar con un mecanismo que obligara a las escuelas que 
estaban recibiendo estos apoyos económicos a comprometerse con resultados que pudieran 
medirse, como una manera de mitigar el impacto negativo que podía tener la diversidad en 
el área de aprendizaje. 
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 Como complemento a estas líneas de acción, se siguieron otras que buscaban hacerse cargo 
de la complejidad social que se estaba dando al interior de cada aula escolar. El año 2002 fue 
aprobada  la política nacional de Convivencia Escolar, que responsabilizaba a cada centro 
de crear climas socioemocionales positivos, que favorecieran el el buen vivir y el aprendi-
zaje. Algo después, se estrenó la política de Formación Ciudadana, que buscaba construir 
un puente entre el mundo escolar y la sociedad en la que está inserto. Al mismo tiempo se 
definieron directrices que promovían la introducción de una planificación curricular diversi-
ficada (Diseño Universal de Aprendizaje).

Con la aprobación de estas medidas correctivas se había terminado de definir el marco de 
operaciones bajo el cual tenía que desenvolverse la educación especial, en etapa en que do-
minó la Concertación de Partidos por la Democracia. El balance, al término de este ciclo, tuvo 
claros y oscuros: la continuidad que hubo en las políticas educativas y la consistencia con 
la que se aplicó las acciones de-segregación permitieron lograr resultados impresionantes 
en términos de cobertura, infraestructura, integración y otros indicadores; pero pronto va a 
quedar en evidencia que esta institucionalidad y estas intervenciones eran funcionales, de al-
guna manera, con los mismos factores que estaban dando origen a las brechas que se quería 
desmontar; comenzaron a hacerse evidentes, a su vez, otros fallos de sistema, que parecían 
estar relacionados con aspectos nucleares del ”modelo chileno”.

En la década que se va a iniciar, al despuntar el nuevo siglo, el sistema escolar se había vuelto 
complejo y, en cierto modo, inmanejable: la mayoría de los establecimientos había abierto 
sus puertas a niños y niñas procedentes de distintas comunas, de distintos contextos, en eco-
sistemas que no estaban preparados para ofrecerles opciones formativas adecuadas. Esto 
planteó exigencias difíciles de abordar para un profesorado que no tenía las herramientas 
para trabajar con un criterio inclusivo. Fue generando tensiones, a su vez, en el mundo inter-
no de cada establecimiento, que se evidenciaron en mermas en los rendimientos académicos 
y en problemas a nivel de “clima escolar”.

¿Qué se debía hacer para conducir esta transición? ¿eran suficientes las políticas focalizadas 
de de-segregación que se estaban implementando? ¿sería suficiente el apoyo de los psicó-
logos, psicopedagogos trabajadores sociales y otros profesionales que se habían sumado 
a los establecimientos? ¿se lograría mejorar el clima socio-emocional de estos centros tan 
complejos al crear el cargo de encargado de convivencia o al incorporar indicadores relacio-
nados con el bienestar subjetivo en las pruebas SIMCE? ¿se podría, en definitiva, impulsar los 
ajustes necesarios desde dentro del sistema vigente, para hacerse cargo de sus aspectos más 
anómicos?

En los primeros años del nuevo siglo quedó en evidencia que las políticas correctivas habían 
generado cambios sin alterar la lógica segregadora del sistema. Parecían ser más remediales, 
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que reales. Esta percepción hizo emerger una corriente crítica en el mundo interno de la edu-
cación que ponía en entredicho la capacidad del sistema para generar las condiciones para 
su continuidad, en el siglo que se estaba iniciando. 

Más allá del modelo: el aula escolar luego de la mega-reforma de Bachelet

Hacia fines del periodo analizado anterior (hacia el 2006) comenzó a instalarse en el mundo 
interno de la educación la convicción de que era necesario hacer algo más para hacer real el 
mandato de la inclusión en el sistema escolar chileno. Fue emergiendo un movimiento, im-
pulsado por estudiantes y por académicos, que alegaba que los problemas de la educación 
solo iban a poder resolverse cuando se produjera una restructuración al modelo educativo 
que se había definido en los 80 's. Se pensaba que este ajuste iba a ser el punto de inicio para 
todas las soluciones: iba a ayudar a crear mejores condiciones para el aprendizaje y la afirma-
ción de tejidos sociales distintos; iba a ayudar a dar el paso desde la etapa de la integración a 
la inclusión; iba a permitir, además, superar los problemas políticos, sociales y económicos, 
relacionados con la desigualdad.

El primer atisbo de este nuevo camino se vio plasmado en un artículo de la nueva Ley General 
de Educación del año 2009 (LGE), que estableció la prohibición de seleccionar estudiantes 
hasta el 6° año básico. Se estaba instalando una idea que pronto iba a tomar cuerpo al interior 
de los movimientos estudiantiles, movilizados por la agenda difusa del “fin al lucro”.

Ese mismo año se va a promulgar el Decreto 170 (2009) que ampliaba el perímetro de la edu-
cación especial, al incorporar a los estudiantes con condiciones distintas, sin que ellas tuvie-
ran que estar asociadas a una discapacidad.
 
El año siguiente se aprobó la Ley Nº20.422 (2010), que buscaba brindar igualdad de oportuni-
dades a las personas con discapacidad. Aunque la nueva normativa daba un salto adelante, 
seguía anclada al clásico enfoque médico. Eso solo va a comenzar a cambiar el año 2015, 
durante el mandato de la presidenta Bachelet, cuando vio la luz la Ley 20.845, de Inclusión 
Escolar, y el Decreto 83, que fija los criterios para avanzar con las adecuaciones curriculares.

Se había abierto una pequeña puerta para el cambio, desde una visión distinta, que se plan-
teó como objetivo barrer con las raíces neoliberales del sistema educativo, en todos los ni-
veles.
 
Esta nueva mirada de la educación estaba alineada en torno de los siguientes criterios orien-
tadores:

•	 La educación debía ser entendida como un derecho social, no como un servicio provisto 
por instituciones públicas o privadas. 
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•	 Debía ofrecerse a todos los niños y niñas una educación de calidad uniforme, sin que 
existieran establecimientos que se escaparan del promedio, lo que obligaba a hacer un 
movimiento en un doble sentido: subir el nivel establecimientos deficientes y terminar a 
la vez con los liceos de excepción.

•	 La educación debía ser provista por el estado, a través de un nuevo sistema de educación 
pública, desarraigado de las administraciones municipales, que podría apoyarse en ins-
tituciones privadas, sin fines de lucro. 

•	 Se iba a limitar la libertad con la que contaban las familias para seleccionar las institucio-
nes en las que iban a estudiar sus hijos. 

•	 Se iba a terminar, progresivamente, con la posibilidad de que las familias contribuyeran 
con recursos adicionales a los provistos por el estado.

•	 Los establecimientos tenían que comprometerse en serio con la inclusión, haciéndose 
cargo de las necesidades diversas de niños y niñas, en cada nivel, sin expulsar a nadie, 
sin descartar a nadie (los establecimientos apoyados por el estado, en el fondo, estaban 
obligados a recibir a cualquier niño o niña y a manejar de una manera no excluyente y no 
represiva los temas disciplinarios).

Para organizar el cambio anunciado por el gobierno de la presidenta Bachelet se adoptó un 
conjunto de medidas, enfocadas a un solo objetivo: desactivar “las barreras de acceso pro-
pias de un mercado educativo que ha estado vigente en estos últimos veinte años” (MT Rojas, 
2019, p.219).

Esto se vio plasmado en tres macro reformas: 

•	 La que cristalizó en la promulgación de la Ley de Inclusión (Nº20.845), que terminaba con 
los aspectos claves del modelo (fin del copago y el lucro, fin selección); 

•	 La ley que crea el nuevo Sistema de Educación Pública (Nº21.240, noviembre del 2017); y 
•	 La ley que asienta una nueva Carrera Profesional Docente, incorporando incentivos para 

mejorar la calidad del profesorado, bajo lógicas de inclusión.

Estas innovaciones legislativas fueron complementadas por una reforma tributaria, destina-
da a financiar los costos de la gratuidad, a nivel de educación superior.

La base de la nueva institucionalidad quedó fijada en la Ley de Inclusión, que fue promulgada 
el 29 de mayo de 2015, y comenzó a regir el 1 de marzo de 2016. Su objetivo era garantizar 
que todos los establecimientos apoyados por el Estado —municipales o particulares subven-
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cionados— pudieran entregar una educación del mismo nivel, dentro de lógicas de inclusión.
Generaba también un cambio importante en el ecosistema de la educación especial, al impo-
ner a los establecimientos regulares la obligación de recibir estudiantes con discapacidades 
y de garantizar a estos una participación en el proceso de aprendizaje bajo las mismas con-
diciones que los alumnos sin brechas. Se trataba, al final, de generar los cambios necesarios 
para garantizar a todos los estudiantes oportunidades similares para desarrollar su poten-
cial, pese a la existencia de diferencias de base.

Este cambio fue impuesto considerando una lógica que apuntaba al cumplimiento progresi-
vo de los hitos.

Se decidió terminar con el elemento más importante del modelo liberal, de una vez: el lucro.

Luego de la entrada en vigencia del nuevo marco normativo se instaló una visión de la edu-
cación como derecho social. Los establecimientos, públicos o privados, tuvieron que trans-
formarse en fundaciones, al servicio de propósitos colectivos. Es decir, tuvieron que dejar de 
funcionar como empresas de servicios educativos, interesadas en maximizar sus beneficios.

Los demás cambios fueron planteados de manera más gradual.
 
Se instaló la lógica de gratuidad, a través del fin del mecanismo de financiamiento comparti-
do. Como este cambio conllevaba gastos que no eran financiables con los recursos disponi-
bles en las arcas públicas, se estableció un proceso de transición paulatino: se iría eliminando 
el copago a medida que el estado dispusiera de los recursos necesarios para compensar las 
mermas que sufrirían los establecimientos particulares subvencionados y los municipales.

Este proceso está en curso hoy en día todavía con ambigüedades, porque lo que ha termina-
do ocurriendo, a medida que se termina con el copago, es que los establecimientos sufren un 
forado financiero que el estado todavía no tiene la capacidad de cubrir, especialmente bajo 
el actual contexto de post-pandemia, que está teniendo un impacto a nivel de gastos y vías 
de financiación que es evidente.

El mismo criterio de gradualidad se ha impuesto con relación a uno de los mecanismos prin-
cipales del modelo tradicional: la posibilidad de que las familias puedan seleccionar estable-
cimientos y de que los establecimientos puedan seleccionar estudiantes.

¿Cómo se ha manejado esto? 

Las escuelas, liceos y colegios que reciben apoyo del estado están obligadas a aceptar a todos 
los postulantes, siempre que dispongan de vacantes. Si hay más demandas que cupos, se 
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debe dar preferencia a los hermanos de alumnos que ya estudian en el establecimiento. Los 
demás cupos se deben completar por un sistema aleatorio de selección, administrado por el 
estado. 

La prohibición de seleccionar estudiantes se vio complementada por la restricción que se 
planteó a los establecimientos para cancelar matrículas por rendimiento o para expulsar ni-
ños en medio de un año lectivo, salvo en el caso de situaciones muy graves, que deben ser 
abordadas en procesos que se deben regir por la normativa de convivencia escolar de cada 
establecimiento.

El colofón de este ciclo reformista fue la propuesta de carta fundamental que se plebiscitó 
en septiembre del 2022, buscando una salida a la crisis política que se detonó en octubre del 
2019, cuando una importante parte de los chilenos y chilenas salieron a las calles a exigir el 
fin del modelo neoliberal. Esto supuso un cuestionamiento al modelo de estado subsidiario, 
que se había asentado en el país, que había terminado transfiriendo a los privados funciones 
públicas en áreas críticas como la salud, la previsión y la educación. 
¿Qué es lo que buscaba esta propuesta y la que se está conversando en la etapa post ple-
biscito? La instalación, en el país, de un modelo de estado social de bienestar, similar a los 
impuestos en el norte de Europa, que transforme a la educación en un derecho social garan-
tizado que debe ser provisto por el estado. Junto con ello, lo que se ha buscado es elevar a 
rango constitucional las definiciones legislativas adoptadas durante el gobierno de la presi-
denta Bachelet.

¿Cómo ha resultado este proceso de segregación, luego de un recorrido de algo más de cinco 
años?

Uno de los puntos más complejos que confronta el sistema educativo chileno tiene que ver la 
colisión que se ha producido entre las políticas de descritas recién, que están ancladas en el 
paradigma de la inclusión, y las políticas de integración tradicionales, que han tenido conti-
nuidad, al igual que el principio de la “rendición de cuentas” descrito más atrás.

¿Qué tanto? La arquitectura de este sistema de rendición de cuentas quedó incrustada en el 
corazón del sistema en dos cuerpos normativos, que se han mantenido luego de la última 
reforma, garantizando la supervivencia parcial del modelo de mercado en el sistema escolar 
chileno (Ley de Subvención Escolar Preferencial del 2008 y la Ley de Aseguramiento de la 
Calidad de la Educación del 2011).

Lo que ha terminado asentándose, en la realidad actual, es un escenario de ambigüedad en 
el que son reconocibles los elementos propios de una educación regida por las lógicas de 
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mercado con los elementos propios de una nueva educación que es inclusiva sólo en aspec-
tos formales —fin al lucro, fin al copago, fin a los procesos de selección, etc—, porque no ha 
aterrizado todavía a nivel de prácticas pedagógicas, por ejemplo.

Esta realidad no ha sido modificada por la Ley de Inclusión 20.845 que mantiene las estructu-
ras segregadoras de base del modelo, al dar continuidad a aspectos del modelo y al mantener 
la tensión que existe entre la lógica de la focalización, propia del enfoque de integración, con 
la mirada más universal, propia del nuevo paradigma (Manghi, Conejeros, Bustos, Aranda, 
Vega, Cordova, 2020, p.117). 
Lo que puede constatarse es que este proceso de de-segregación, está dando origen dificulta-
des que están tensionando a un profesorado que no cuenta hoy en día con las herramientas 
necesarias para trabajar con un alumnado menos homogeneo y para llevar adelante proce-
sos de intervención que son complejos en sí mismos: es difícil crear condiciones propicias 
para el aprendizaje en el contexto segregado tradicional, en el que el profesor debe trabajar 
con un alumnado que tiene características uniformes; ¿cómo no va a serlo todavía más cuan-
do el aula escolar se vuelve diversa de un año para otro, sin que existan protocolos claros para 
organizar el cambio en cada nivel y rincón del sistema, sin que los establecimientos cuenten 
con recursos institucionales o profesionales adecuados para llevar eso adelante, y sin que se 
haya realizado un trabajo comunicacional lo suficientemente importante para comprometer 
con el cambio a los stakeholders clave de un proceso de cambio necesariamente difícil?.

Este trabajo de socialización es un pendiente importante: ninguna reforma puede asentarse 
si no se sella un compromiso con los actores que se van a ver afectados en corto plazo, ha-
ciéndoles ver beneficios que serán evidentes solo en el largo plazo.

Luego del rodaje que lleva esta política, en sus primeros años de implementación, cabe pre-
guntarse si los apoderados, los profesores y las comunidades educativas, en general, han 
llegado a percibir este proceso integración social como algo positivo o si la perciben como 
un riesgo para la formación de los niños y niñas. Estudios recientes ponen en evidencia que 
los cambios han tenido, en este terreno, claroscuros que son evidentes. Aunque existe “un re-
conocimiento transversal respecto a que la inclusión social es un principio justo y deseable” 
(Rojas, p.230), al mismo tiempo se ha asentado la idea de que la mixtura social provocada por 
las políticas recientes le crea a los niños y niñas “desventajas comparativas en la dinámica de 
competencia por resultados académicos del mercado educativo” (Rojas, p.231).

Esta percepción ambivalente se ve acentuada en el mundo interno de cada escuela por el 
carácter esencialmente impositivo que ha tenido un cambio que ha sido planteado desde 
arriba, lo que se ha traducido “en la producción de subjetividades resistentes y tensionadas”,  
que miran todo esto desde prejuicios que ya se habían asentado: las familias suelen preferir 
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llevar a sus hijos e hijas a establecimientos en los que se van a encontrar con estudiantes 
del mismo nivel social, en los que prima, además, un clima académico y emocional que sea 
seguro y positivo (Leyton & Rojas, 2017).

Cabe preguntarse, más allá de las percepciones de los actores del cambio, cómo se ha dado 
el cambio, en sí mismo, y cuál ha sido el resultado de todo esto para los estudiantes con Ne-
cesidades Educativas Especiales, que es el tema de este estudio introductorio.

DE LA INTEGRACIÓN A LA INCLUSIÓN EN EL SISTEMA EDUCATIVO CHILENO

Un nuevo camino para la “educación especial” en Chile

¿Cuál ha sido el impacto que ha tenido el proceso de reingeniería social descrito en el aparta-
do anterior para la educación especial, en el país?.
Al entrar al nuevo siglo, las políticas anti-segregación que se habían adoptado para combatir 
los condicionantes estructurales del sistema comenzaron a aparecer un poco demodé, de-
bido a la irrupción del paradigma de la educación inclusiva, que nos invitaba a remover las 
barreras que limitaban las posibilidades de aprendizaje de toda la población estudiantil y no 
solo las que afectaban a los estudiantes con necesidades educativas especiales, entre los que 
se cuentan los relevados en este libro (Ainscow, Booth y Dyson, 2006). 

El concepto de “educación inclusiva” había surgido en los 80 's en el mundo anglosajón. La 
idea de que la vida de todos y todas tiene que ser canalizada al interior de los mismos espa-
cios sociales se fue asentando, luego, en el contexto de definiciones internacionales, que van 
a fijar el marco a las legislaciones nacionales: Naciones Unidas: “Convención Internacional 
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad”, 2006; CEPAL, “Cohesión social: Inclu-
sión y sentido de pertenencia en América Latina y el Caribe”, 2007; Banco Mundial, “Aprendi-
zaje para Todos”, 2011; OCDE, “Equidad y Calidad en la Educación: apoyando a estudiantes 
y escuelas desaventajadas”, 2012; UNESCO, “Declaración de Incheon: Hacia una educación 
inclusiva, equitativa y de calidad y un aprendizaje a lo largo de la vida para todos”, 2015.

¿Qué se buscaba con la superación del modelo médico, que dominaba en el mundo educati-
vo de Chile? Terminar con las escuelas especiales, que sobrevivían como vestigios del pasa-
do; terminar con la dinámica perversa de un sistema que transformaba a los establecimien-
tos más débiles en el lugar de destino para los estudiantes que necesitaban más apoyo; abrir 
un espacio en el aula regular a los estudiantes con necesidades educativas especiales (NEE).

La incorporación a la educación regular de los estudiantes con NEE, como personas con igual-
dad de derechos, se planteó como una meta para el corto plazo, pero avanzó poco, en estos 
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años, porque los establecimientos siguieron funcionando, en el nuevo esquema, tal como 
lo hacían bajo el antiguo: el proceso de instalación de la diversidad siguió dependiendo, en 
el fondo, de la capacidad que evidenciaran los alumnos con NEE para adaptarse a contextos 
institucionales algo ásperos.
Esta realidad se daba porque los cambios en la cultura de las instituciones toman tiempo. 
Además, porque las medidas que se habían adoptado tendían a reproducir, en parte, las lógi-
cas de segregación del sistema que se quería superar, en los términos comentados más atrás.
 
¿Cuál es la radiografía a la realidad actual, luego de algunos años de rodaje de las políticas 
de-segregación?.

Sabemos que estas políticas se han focalizado en aspectos de acceso y financiamiento (Queu-
pil y Durán, 2018: 123). Sabemos que estas políticas se están operacionalizando con dificulta-
des, en este momento inicial, porque existe resistencia a su aplicación, especialmente en el 
caso de las familias de niveles sociales medios y altos.

Antes de abordar este tema es necesario analizar algunos temas contextuales. Latinoamérica 
es un continente que evidencia dificultades serias de gobernanza, estancamiento económi-
co, tensiones sociales y étnicas, que se han visto agudizadas por la existencia de brechas 
que están limitando el acceso a los bienes públicos y al bienestar para grupos específicos 
de la población de cada país. Todo esto ha redundado en que se instalen en estos países 
cuadros estructurales de desigualdad que son difíciles de abordar, con intervenciones pun-
tuales: cambiar el paisaje heterogéneo de uno de los continentes más desiguales del mundo 
no va a ser algo sencillo si lo que se hace es impulsar cambios a nivel sectorial; y si se abordan 
las cosas como debe ser, promoviendo cambios que ataquen la desigualdad desde distintos 
frentes, lo que puede ocurrir es que estas acciones se transformen, en sí mismas, en un pro-
blema, porque la ingeniería social a gran escala tiene sus bemoles, aunque esté orientada por 
criterios que sean correctos.

Este criterio general se aplica con especial vigor al caso chileno, por los temas comentados 
en este estudio preliminar.

En Chile se está intentando generar cambios abordando esta realidad desde distintos ámbi-
tos –ajustes al sistema político, al sistema previsional, al sistema de salud, a la política social, 
a la política habitacional, nuevo marco constitucional–. Uno de ellos es el educativo, que se 
activó algunos años antes, como resultado de las movilizaciones estudiantiles.
 
Lo que se ha buscado, resumiendo, es provocar un proceso inclusión en las aulas, atacando 
los factores estructurales que han sido los causantes de que el sistema escolar haya termina-



36

do reproduciendo la estructura de clases del país. ¿Va a funcionar esto, en un plano general? 
¿va a funcionar, en particular, para el caso de las niñas y niños con NEE, incluido el subgrupo 
específico de los estudiantes con TEA?. Es ingenuo suponer que la entrada en vigencia de dos 
o tres leyes sea suficiente para dar el salto al futuro que sueñan los reformadores. Hay distin-
tos motivos para suponer que estas acciones son apenas el principio de algo….

Para transformar el discurso del cambio en cambio efectivo, es necesario, por de pronto, dar 
un paso de las lógicas macro a las micro: iniciar una transformación interna del micromundo 
social y emocional conformado por cada escuela y cada aula, actuando en distintos frentes: 
generar cambios en el currículo, instalar un clima escolar distinto, potenciar la dimensión so-
cioemocional para promover la instalación factores protectores, fortalecer las competencias 
profesionales de los profesores, introducir lógicas de trabajo colaborativo en cada centro, 
instalando lógicas de intervención multidisciplinarias, etc.
 
Para avanzar en todas estas direcciones es necesario encontrar fórmulas para operativizar los 
cambios, en cada centro, cuidando de que no generen resistencias que los hagan naufragar.

Está documentada, por ejemplo, la resistencia que generan las políticas de de-segregación 
escolar en las clases medias y altas, en distintos países. Está documentado que estas resis-
tencias son más intensas en el caso de las familias que deben educar a niñas y niños con dis-
capacidad intelectual o con alguna otra brecha especial (Hernández, M., & Carrasco, A., 2021).

Una de las maneras de mitigar ese impacto es proponiendo procesos que se ajusten mejor a 
las particularidades de cada sistema educativo, cosa que solo se puede lograr si las decisio-
nes que se van tomando se basan en datos, más que en buenas intenciones.

¿Cómo transformar el aula escolar en una especie de laboratorio experimental que permita a 
estudiantes diversos encontrarse en espacios comunes, en los que puedan aprender a convi-
vir, y a construir contextos de vida comunes? Para lograr ese resultado es necesario tener un 
conocimiento más fino de las variables que están en juego en los procesos de segregación.

Desgraciadamente no contamos con mucha información en el caso de nuestro país.

Como apuntan Varela, San Martín y Villalobos  (2015), cuando se impuso el paradigma de la 
educación inclusiva, se avanzó en el conocimiento de los factores asociados a la segregación 
por variables socioeconómicas, étnicas o de nacionalidad (Valenzuela, Bellei y De los Ríos, 
2014; Treviño, Valenzuela y Villalobos, 2015). Lo que está pendiente, todavía, es entender, con 
igual profundidad, los procesos de exclusión/inclusión que afectan al subgrupo específico 
conformado por los estudiantes NEE, en los espacios educativos.
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Esto es fundamental para contar con la información que se necesita para orientar las políticas 
y los cambios que se desprenden de ellas, al interior de los centros escolares. 

Si no se puede documentar las brechas que existen y entender los factores que las subya-
cen, la meta de la educación inclusiva seguramente va a permanecer como una promesa no 
cumplida. ¿Razones? Hoy en día contamos con una rica base de información científica que 
nos permite abordar los fenómenos que se pueden detonar cuando pasamos de un aula se-
gregada a una socialmente compleja. El problema es que estos fenómenos, que tienen ele-
mentos en común, adquieren un tono y una especificidad distinta en cada contexto cultural. 
Promulgar políticas inspiradas en los resultados de investigaciones que se han desarrollado 
en otros países, sin contar con información propia, puede ser una causa para el fracaso de la 
reforma que está en curso.

Esto se puede entender haciendo un doble clic a un tema específico. 

La integración masiva de estudiantes con discapacidades (y otros) puede dar origen a proble-
mas que es necesario dimensionar y afrontar a partir de los datos.

¿Son positivas en sí mismas las políticas de de-segregación, como se asume, para todos los 
estudiantes? ¿tienen aspectos negativos que se deba mitigar, para poner freno a las resisten-
cias descritas más atrás? ¿cómo sabemos si vamos en la dirección correcta cuando tomamos 
medidas de mitigación?

Lo que se asume, cuando se aborda estas preguntas desde una comprensión común, es que 
la incorporación de niños con NEE a aulas regulares, es algo positivo a todo evento: que estos 
estudiantes van a poder mejorar sus procesos de aprendizaje; que los alumnos no especiales 
van a ganar con este cambio, porque van a adquirir una serie de competencias o habilidades 
blandas, como la tolerancia y la paciencia; que gracias a la magia del efecto par todos van 
aprender más y mejor, en el fondo (Contreras et al, 2020, p.1).
 
¿Es así realmente? La verdad es que no. La literatura demuestra que la incorporación de niños 
con NEE en espacios que no están preparados para ellos suele tener un impacto negativo 
sobre el aprendizaje del grupo-curso –suele haber caídas en el desempeño del estudiante no 
especial, que va recibir menos atención de sus profesores, que se van a distraer más; no es 
tan claro, tampoco, que mejoren las cosas para el estudiante con discapacidad o para sus fa-
milias–. Estos resultados negativos, sin embargo, se pueden mitigar bajo ciertas condiciones.
 
¿Cuáles? Contreras et al. (2020) estudiaron el proceso de integración de estudiantes con NEE 
que tuvo lugar en Chile, cuando se aplicó estímulos económicos a través del programa PIE. 
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El estudio estableció que la integración tuvo un impacto negativo, cuando se la impuso, pero 
ese impacto negativo se pudo revertir cuando se asignaron recursos a los establecimientos y 
se aplicaron protocolos ad hoc.
Lo que se puede concluir, a partir de este estudio, es que si se aplica acciones remediales, 
basadas en buenos datos, los aspectos negativos del cambio se pueden mitigar, y se puede 
potenciar los positivos.

¿Contamos los estudios necesarios para inspirar políticas que estén contextualizadas a la rea-
lidad chilena? ¿tenemos con la información necesaria para evaluar la efectividad y repercu-
siones de cada cambio, que sirva como base para tomar medidas correctivas o de mitigación? 
La verdad es que la reforma está avanzando, en el caso de Chile, a partir de supuestos más 
que de datos. Eso es un problema, en si mismo.

Hay más elementos que agregar a este análisis.

Para lograr que la reestructuración tome un curso firme es necesario contar con ciertos mí-
nimos: es necesario que los centros estén preparados para la inclusión, especialmente los 
regulares. Tamayo, Rebolledo y Besoaín-Saldaña explican las razones: “Un sistema educa-
cional [solo] se puede volver inclusivo cuando los establecimientos regulares se vuelven más 
inclusivos” (2017, p.113).

Arrancar con cambios a nivel macro sin que existan estas condiciones mínimas puede ser un 
problema… pero ese problema se puede remontar si se compromete a los actores involucra-
dos, si aplica mano firme, si se va haciendo los ajustes necesarios, si se tiene la flexibilidad 
necesaria para poner en entredicho los supuestos que guían nuestras actuaciones.
 
¿Ha sido así?
 
La reforma chilena parte de premisas que son algo abstractas.

Los factores que inciden en la segregación son diversos y ramificados. Actuar sobre dos de 
ellos, por importantes que puedan ser, no va generar cambios, sino no se complementa estas 
acciones con un trabajo serio, a nivel micro. ¿Cómo sabemos esto? Hay numerosos estableci-
mientos chilenos que reciben estudiantes con NEE, desde hace años, como resultado de los 
incentivos comentados en páginas anteriores. En algunos de esos establecimientos no se exi-
ge a las familias que realicen aportes financieros adicionales, hay una rica mixtura social, y a 
veces se cuenta con los recursos materiales y profesionales necesarios para gestionar la com-
plejidad social. Estas condiciones favorables, sin embargo, no han sido suficientes para que 
se produzcan cambios significativos, como los presupuestos por quienes dan por sentadas 
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las virtudes del efecto par. ¿Qué ha pasado en estos centros que tienen internalizados desde 
hace rato todos los elementos promovidos por las reformas más recientes? En varios de ellos 
no ha habido mejoras observables en términos de aprendizaje, no ha habido cambios en 
el clima socioemocional, no se han generado dinámicas sociales de colaboración entre los 
distintos.
Esto tiene que ver con lo que comentan Hernández y Carrasco (2021: 10) cuando remarcan 
que “el paso de la desegregación a la inclusión no es automático y que el cambio en la zona 
de mediación de las comunidades supone tiempo y esfuerzo”.

La experiencia chilena de integración de estudiantes con discapacidades intelectuales ha 
arrojado luces sobre otro fenómeno. Cuando se trata de integrar estudiantes con discapa-
cidad intelectual, las buenas intenciones no son suficientes, si no se ataca el problema de 
fondo, que es la existencia de una oferta educativa tan segmentada y dispareja en calidad, 
como pasa con la chilena.
 
Mientras no haya ciertos umbrales de calidad comunes al conjunto del macrosistema edu-
cativo no va a ser posible terminar con la segregación, porque las familias van a encontrar 
la manera de llevar sus hijos a establecimientos que sean seguros y les puedan ofrecer una 
formación ajustada a sus particularidades, tomando los atajos que sean necesarios.
  
Es importante optimizar el funcionamiento del Sistema de Admisión Escolar (SAE), que ha 
entrado en operaciones recientemente, a escala nacional. ¿Cómo se han dado las cosas, a la 
fecha? Los resultados obtenidos por Sillard, Garay y en la Región de Magallanes, demuestran 
que todavía no se ha producido un reordenamiento de la matrícula (Sillard, 2018: 109).
 
Sánchez y Perez (p.116-117) aportan información concordante para el caso de la región de 
Los Lagos. La clave, tal como comentan, es “buscar herramientas que ayuden a la ley y al 
sistema educativo a lograr el objetivo de ir construyendo establecimientos educativos más 
heterogéneos”.

Puede haber distintas razones para esto: lo incipiente que es este nuevo sistema de selección; 
la fuerza que tienen los estereotipos con base a los cuales los apoderados y los mismos pro-
fesores conforman sus puntos de vista sobre la discapacidad intelectual; etc. Pero también 
hay razones de fondo, como la esbozada recién, que alude a la calidad dispareja de los esta-
blecimientos.

Una de las áreas sobre la que hay que avanzar tiene que ver con el carácter todavía volun-
tario que tiene la adscripción al programa PIE. ¿Por qué resulta esto tan problemático? Hoy 
en día las familias que tienen niños con discapacidades intelectuales pueden postularlos en 
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cualquier establecimiento, tenga o no PIE. Cada establecimiento puede, a su vez, decidir si 
se incorpora a este programa. Esta libertad lo que ha hecho, en la práctica, es ayudar a que 
se mantenga la tendencia a la segregación.  ¿Qué han hecho los establecimientos? Varios de 
ellos han ideado mecanismos que les permiten tener, en el nuevo esquema, buenos alum-
nos, porque tienen claro que esta variable es la que más incide en los resultados del proceso 
educativo. Lo mismo ha pasado, por el lado de los padres, que han encontrado la manera de 
llevar a sus hijos e hijas a ciertos establecimientos (Sánchez y Perez, 2020, p.104).
Es necesario expandir el programa PIE abarcando a todos los actores del sistema y no solo 
a un puñado de ellos. Esto es importante para lograr que se distribuya mejor el alumnado 
complejo en todo el sistema.

Esto debiera pasar al mismo tiempo que se toma las medidas necesarias para fortalecer los 
centros más débiles, sobre todo los que dependen del estado. Tal como plantean Sillard et al 
(p.109), “sería más positivo primero potenciar, invertir y mejorar la educación pública y luego 
colocarla en un sistema donde opera en alguna medida la aleatoriedad”. Si no se avanza con 
esto van a subsistir los incentivos para que los padres concentren las postulaciones en deter-
minados colegios.

El o la estudiante del Espectro Autista en el ciclo de la educación inclusiva

Contamos con algunos estudios que se hacen cargo de la efectividad de algunos programas 
que apuntan a la inclusión y de la realidad del estudiante con necesidades educativas espe-
ciales, en contextos escolares. Está pendiente contar con algo similar para el caso de los estu-
diantes con autismo, que conforman hoy en día una especie de mundo aparte. ¿Qué sabemos 
sobre la realidad del autismo? Se sabe poco de esto, en un plano general. Como comentan 
García et al en “Chile, así como en otros países de América Latina, hay escasa información 
disponible acerca de las características de personas TEA y sus familias y de su acceso a diag-
nóstico oportuno, datos indispensables para que los niveles de decisión desarrollen políticas 
públicas efectivas dirigidas a este grupo” (García et al, 2021: 27).
 
Se trata, sin embargo, de una realidad extendida. La población con TEA, a nivel latinoameri-
cano, asciende a 6.000.000 de personas (Paula et al, 2020: 1). Al interior del sistema escolar 
chileno la prevalencia de TEA es de 1,96% (1 en 51 niños), una de las más altas del mundo. 
La distribución por sexo sigue patrones compartidos con otros países. Pero se registra, en el 
caso de Chile, una labilidad comparativamente más alta, en el caso de los hombres (Yañez C., 
et al, 2021, p.523).

Estas cifras podrían variar, debido a la debilidad de los sistemas de diagnóstico y detección 
(Eugenin et al. 2015; Eguiguren & Wood, 2020). Pero de todas maneras las cifras son rele-
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vantes. Lo que podemos afirmar, a partir de ellas, es que hoy en día tenemos niños y niñas 
con TEA en la mayoría de los establecimientos chilenos, con una mayor concentración en las 
escuelas que imparten educación especial y en los establecimientos más frágiles del eco-
sistema escolar, debido a los temas largamente analizados en las páginas precedentes –la 
segregación–4. 

Los importantes cambios que ha sufrido el sistema escolar como resultado de la entrada en 
vigencia de la Ley de Inclusión no han modificado esta realidad, por los motivos que ya se 
han mencionado: la mayoría de los jardines infantiles, escuelas, liceos y colegios no están 
preparados para recibir a estudiantes con autismo, lo que tiende a generar, por si solo, un 
problema de concentración.

No sabemos, de partida, cuántos son, porque no existen en Chile cifras confiables (Bravo, 
2018: 78).
 
Pero aunque no sabemos como se distribuyen en el sistema escolar y no los podemos cuanti-
ficar –hay evidencia de la presencia de muchos estudiantes con autismo en las escuelas, que 
no se encuentran diagnosticados–, tenemos claro un dato esencial: se trata, en el presente, 
de un grupo humano que no está siendo bien atendido.

Hoy en día tenemos más de 6000 centros integrados al programa PIE, en los que hay pro-
fesionales de apoyo para hacerse cargo de la diversidad. El problema es que estos equipos 
técnicos brindan un apoyo, hoy en día, bastante amateur, porque no cuentan con una prepa-
ración específica que les permita tratar a los estudiantes con autismo, en cualquier parte del 
espectro (Eguiguren & Wood, 2020).

Lo mismo pasa en un plano más general
 
Estos estudiantes son el sub-grupo de las personas con discapacidades intelectuales y del 
desarrollo que tienen más necesidades de atención médica no cubiertas (Silvestre et al, 2020: 
3). Enfrentan, además, más barreras, porque no existen políticas focalizadas en ellos, por-
que no contamos con los recursos e infraestructura suficientes para tratarlos y, sobre todo, 
porque no existen redes de apoyo, privadas o públicas –fundaciones, programas etc– que 
ofrezcan servicios a escuelas, colegios y liceos.
 
¿Quién se hace cargo de ellos en Chile? Lo que ha pasado es que el proceso de inclusión no 
está siendo impulsado por las instituciones, sino más bien por las propias familias, que son 
las que se han tenido que encar-
gar de apoyar a estos estudian-
tes, especialmente a aquellos 

4. El problema de concentración es doble: sólo 52 de las 2037 escuelas es-
peciales acogen niños y niñas con autismo, según datos del Mineduc (ver 
nota  1).
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que evidencian comportamientos funcionales más complejos (Cerreta 2018; Villegas Otárola, 
Simón Rueda, & Echeita Sarrionandia 2014, citados por Eguiguren y Wood).
José Sepúlveda identifica algunos cuellos de botella (Entrevista a José Sepúlveda, de la Fun-
dación Mis Talentos, en “Estudio de prevalencia del autismo en Chile”5):

•	 Hay un desconocimiento general sobre la temática en el país. Lo peor de todo: suele ser 
abordada desde mitos.

•	 Los docentes, que reciben a estos estudiantes en el aula, no están preparados o forma-
dos para trabajar con diversidad. No cuentan, además, con el tiempo necesario para rea-
lizar este trabajo diversificado debido a la sobrecarga que tienen, generada sobre todo 
por los procesos administrativos.

•	 Sigue habiendo presiones propias de un sistema educativo que está organizado en torno 
de las evaluaciones nacionales y la política de rendición de cuentas, descrita más atrás.

Los déficits son todavía más amplios

Hay poca disponibilidad de recursos humanos y de materiales adecuados en los centros 
educativos. La relación escuela-padres suele ser poco fluida (Cerreta, 2018). Sabemos poco 
o nada, a su vez, de cómo han vivido los niños, niñas y jóvenes la experiencia de su incor-
poración en el aula regular (Wood, 2019), porque lo que conocemos suele proceder de los 
comentarios de los padres o los profesores, y no de las voces de los propios estudiantes con 
autismo.

Uno de los aspectos frente a los que hay que estar alertas tiene que ver con el déficit que se 
constata en el proceso de detección temprana. Esto es un problema mayúsculo, porque si se 
cuenta con diagnósticos oportunos se puede lograr “mejoras significativas de habilidades 
cognitivas y de lenguaje, cambios en las trayectorias de desarrollo y una consiguiente reduc-
ción de los déficits” (García et al, 2021: 26). Al revés, si hay un mal diagnóstico o un retraso a 
nivel de diagnóstico,  los estudiantes afectados van a tener menos oportunidades para desa-
rrollar su potencial, en el largo plazo.

¿Por qué tenemos en Chile diagnósticos tardíos?

Se debe a distintos motivos, entre los que destaca uno muy llamativo: los pediatras, que son 
los profesionales que deberían encender la luz roja, no están cumpliendo esa función (García 
et al, 2021: 31). 

¿Puede decirse, atendiendo es-
tos antecedentes, que el proce-
so de de-segregación y de inclu-

5.https://mistalentos.cl/el-estudio-permitira-visibilizar-la-necesidad-de-in-
vertir-mas-recursos-para-este-grupo-de-personas-sobre-todo-en-tema-
ticas-educativas/#:~:text=1%20de%20cada%2051%20ni%C3%B1os,M%-
C3%A9xico%2C%20Colombia%20o%20Estados%20Unidos.
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sión que ha sido impulsado en los últimos años ha supuesto un cambio para este colectivo? 
¿Hay avances concretos en la instalación del concepto de “plena inclusión” que ha motivado 
a los autores de este libro a realizar cada uno de sus aportes?

Lo que podemos establecer es que los factores limitantes descritos en el apartado anterior se 
aplican con mayor fuerza para el caso de este colectivo, que vive el efecto de una especie de 
doble invisibilización: se ha transformado en uno de los subgrupos menos estudiado, el que 
tiene menos voz y el que está menos atendido en el ecosistema de las necesidades educati-
vas especiales.

La “cartera pendiente” de la inclusión en Chile

Los cambios institucionales que han tenido lugar en los últimos años marcan un punto de 
quiebre en la tradición del sistema escolar segregado y disciplinador descrito en este texto. 
Es un punto de inflexión interesante y necesario. Pero todavía no se ha constituido como el 
hito conclusivo de la reforma. Hay que verlo, más bien, como el tímido principio de un proce-
so cuyos frutos finales serán evidentes con posterioridad.
 
Falta mucho, de momento, para eso. ¿Dónde estamos situados en este momento? Como se 
consignó en las páginas introductorias de este capítulo, conviven hoy día dos paradigmas 
para abordar el tema de la discapacidad, en el plano normativo y en el institucional. La inclu-
sión recién se está imponiendo a la integración, a nivel discursivo.

Una vez que eso termine de pasar (queda tiempo), lo que vamos a tener es el inicio de una 
etapa de trabajo que va a ser larga. ¿Razones? Para que mirada inclusiva tenga impacto real 
en el modo como es asumida la discapacidad no basta socializar conceptos y terminar con 
los factores que generan la segregación. Lo que se necesita, para ir más allá de las palabras 
y las buenas intenciones, es transformar internamente a cada centro escolar, instalando allí, 
ese concepto de plena inclusión, que apunta al objetivo del buen vivir. Junto con el cambio 
en la atmósfera cultural, es necesario avanzar con adecuaciones a nivel de orientaciones cu-
rriculares, esquemas de evaluación y esquemas organizaciones, apuntando a las acciones 
colaborativas. Necesitamos, a su vez, que se introduzca ajustes a los protocolos internos que 
ciñen la vida social en los colegios, que se disponga una infraestructura adecuada, y, sobre 
todo, que se transfiera a los protagonistas del mundo educativo, los conocimientos y las he-
rramientas profesionales que son necesarias para que puedan acoger a todos los estudian-
tes, dando a cada uno de ellos una respuesta a sus necesidades formativas.

Un cambio de paradigma que no sea acompañado por ajustes en las instituciones que lo 
deben asumir es algo inviable.
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¿Por donde partir? Los autores de este libro pensamos que cada uno debe hacerlo desde la 
posición en que se encuentra. ¿Cuál debe ser nuestra contribución, al interior de una univer-
sidad?

Para ayudar a que las políticas basadas en intuiciones o buenas intenciones tengan impacto 
real, es importante avanzar en la generación de conocimientos sobre realidades de las que 
se sabe poco. Si no ayudamos con nuestros estudios a tener buenos datos, las políticas y los 
cursos de acción se van a seguir decidiendo de manera intuitiva, generando efectos no desea-
dos. Junto con generar conocimientos, es fundamental socializarlos de manera adecuada. 
Ahí es donde vemos nuestra responsabilidad: los autores de las páginas que componen este 
libro tenemos que apoyar con contenidos científicos al profesorado que tiene la responsabi-
lidad de llevar todo esto al terreno de la vida práctica.

Tenemos hoy en día en nuestro sistema escolar cerca de 200.000 profesores a los que les esta-
mos pidiendo que reciban, entiendan y aprecien a los niños y niñas con Autismo.
 
Para que esto funcione vamos a tener que ayudarlos a diagnosticarlos, a entender cómo mi-
ran el mundo, a dominar las herramientas pedagógicas que permiten sacarles su mayor po-
tencial, con diseños curriculares a la medida y aprendiendo a trabajar con los profesionales 
de apoyo, que están incorporándose en forma masiva a escuelas y colegios.
 
Pensamos que esto es fundamental por un tema práctico. Como señalan Benavidez et al, “los 
contextos educativos inclusivos demandan docentes preparados para trabajar con estudian-
tes distintos” (p.15). ¿Contamos con este tipo de educadores, hoy en día? La verdad es que la 
deuda pendiente es grande. Nuestro profesorado no se formó para trabajar el aprendizaje en 
aulas inclusivas. ¿Con qué herramientas profesionales cuenta? Lo que tiene a su disposición 
son recetas metodológicas rutinizadas y estandarizadas, que fueron creadas para inducir 
aprendizaje en ese “alumno promedio” descrito al inicio de esta introducción. Es un profe-
sorado al que le faltan los anclajes teóricos y conceptuales que son necesarios para generar, 
al interior del aula, “un espacio de mayor complejidad para el ejercicio docente” (Benavides 
et al, 2021: 3).

Hay un trabajo importante que tenemos que abordar en este ámbito, en el que ya podemos 
percibir algunos signos esperanzadores.

Aunque el profesorado percibe los problemas que está generando el nuevo mecanismo de 
selección (SAE), a nivel de clima y rendimiento escolar y tiene reparos en relación a algunos 
elementos de las nuevas políticas y al modo como han sido implementadas, lo que se cons-
tata es que existe un reconocimiento generalizado de que estos ajustes están inspirados por 
una visión correcta.
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La convicción compartida de que la inclusión va a tener efectos positivos en el largo plazo es 
un dato positivo, especialmente por aquello a lo que está dando lugar, en el terreno prácti-
co. Hay muchos profesores y profesoras, hoy en día, que están impulsando cambios en sus 
prácticas: docentes que están aprovechando los espacios de libertad que les permite el sis-
tema para realizar adecuaciones curriculares para hacerse cargo de la diversidad; docentes 
que han entendido que es necesario avanzar con mayor claridad en el camino que se quiso 
propiciar al introducir el Diseño Universal para el Aprendizaje o los Programas de Integración 
Escolar, y se han animado a realizar diagnósticos e implementar acciones de tipo inclusivo, 
integrando a las familias e instalando lógicas de trabajo colaborativas, que nos permiten ac-
tuar de manera compleja sobre fenómenos que solo pueden ser abordados en códigos de 
colegialidad. 

Hay aquí ya el principio de algo, que es necesario expandir. El propósito de este libro es ayu-
dar, desde la universidad y la ciencia, a que esto ocurra, haciéndonos eco de una interpela-
ción que recibimos desde el mundo interno de la discapacidad intelectual:

“Para mí la inclusión social plena es el derecho a la igualdad. O sea, que todas las 
personas con y sin discapacidad, tengamos los mismos derechos… Que los que tie-
nen discapacidad intelectual no sean declarados de interdictos como pasa en Chile 
y en otros países“…. “es que seamos libres de elegir con quién queremos estar. Es 
romper los prejuicios de la vida social, que nos permitan vestirnos como queramos, 
tomar decisiones para el desarrollo personal y desenvolvernos con confianza ante 
la sociedad”.  
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Contextos y desafíos para la inclusión en el contexto escolar
del estudiante con Autismo

Lilia Siervo Briones, Educadora Diferencial, Directora Diplomado Inclusión Educativa y Social 
de Personas con la Condición del Espectro Autista Universidad Andrés Bello.
 

Cuando se habla de inclusión se debe tener presente el concepto de currículum inclusivo, 
el cual debiera estar orientado, según Lledo, Lorenzo, & Pomares (s.f), al desarrollo de 

las necesidades atendiendo así mismo las diferencias individuales, por tanto, el profesorado 
deberá tener presente aquello a la hora de tomar decisiones para una propuesta inclusiva.
 
Actualmente, el derecho a la educación es parte fundamental para una real calidad de vida, 
frente a esto, Tamarit (2005), indica que la calidad de vida es el gran orientador de las políti-
cas sociales y de la práctica. Por lo tanto, aquello también implica el derecho a la educación 
por parte de las personas que presentan Condición del Espectro Autista, desde el punto de 
vista de la Educación Universitaria es la gran deuda pendiente respecto a temas referidos a 
inclusión.

Por lo tanto, la participación de las personas con discapacidad y la capacidad de poder de-
cidir sobre sus propias vidas es el camino por el cual toda comunidad debería trabajar. Las 
personas con discapacidad al ser ciudadanos poseen derechos y deberes. Dentro de esos de-
rechos está el de poder elegir y acceder a una vida plena y de calidad, derecho a como desea 
vivir, a educación y una vida digna, sin olvidar que  “la calidad de vida de las personas con 
discapacidad no puede olvidar la dimensión de autodeterminación individual, promoviendo 
que cada persona sea gestora esencial de su propio destino, con capacidad de decisión, con 
la posibilidad y oportunidad para el establecimiento de objetivos y planes que sean vividos 
como importantes” (Tamarit, 2004, en Cuestas 2009, pg. 95).

Calidad de vida y educación serán entonces un derecho y un deber por parte de la comu-
nidad educativa el poder satisfacerla, Verdugo (s.f), indica entonces que será necesario el 
tener consideraciones específicas para que las personas con discapacidad puedan acceder al 
currículum y disfrutar de todos los beneficios de la escuela al igual que sus iguales, para ello, 
se requiere que esta pueda facilitarles sistemas de comunicación, que no queden desatendi-
dos y luchar contra las bajas expectativas de profesionales, padres y sociedad en general; en 
donde sin duda, el papel del profesorado será trascendental. 
 
Así mismo, “Si miramos hacia atrás encontramos muy a menudo que la respuesta a los alum-
nos con necesidades específicas de apoyo educativo se ha dado desde servicios específicos 
y que pocas veces se ha resuelto desde un entorno educativo ordinario” (Feaps, s.f, pág. 9). 
No obstante, cuando se habla de educación inclusiva el Foro Europeo de la Discapacidad EDF 
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declara: “La educación debe ser reconocida como un derecho fundamental que implica que 
las persona con discapacidad tienen derecho a recibir educación de la misma calidad que 
cualquier otra persona, en un entorno que tenga en cuenta sus necesidades. Con el fin de lo-
grar este objetivo, las políticas y la legislación deben abordar el acceso, no solo a las escuelas, 
y universidades, sino que también a todas las demás oportunidades de educación desde una 
perspectiva de aprendizaje permanente” (Feaps, s.f, pág. 27).
 
Fomentar la inclusión del estudiante con discapacidad se ha transformado en un gran desa-
fío para las instituciones educativas, “la educación de las personas con discapacidad es un 
objetivo básico en la atención de la diversidad humana” (Iglesias & Valdunquillo, 2016, pág. 
105).
 
Pero ¿en qué consiste aquello que llamamos educación inclusiva?

“La educación inclusiva puede ser concebida como un proceso que permite abordar y res-
ponder a la diversidad de las necesidades de todos los educandos a través de una mayor 
participación en el aprendizaje, las actividades culturales y comunitarias y reducir la exclu-
sión dentro y fuera del sistema educativo. Lo anterior implica cambios y modificaciones de 
contenidos, enfoques, estructuras y estrategias basados en una visión común que abarca a 
todos los niños en edad escolar y la convicción de que es responsabilidad del sistema educa-
tivo regular educar a todos los niños y niñas. El objetivo de la inclusión es brindar respuestas 
apropiadas al amplio espectro de necesidades de aprendizaje tanto en entornos formales 
como no formales de la educación. La educación inclusiva, más que un tema marginal que 
trata sobre cómo integrar a ciertos estudiantes a la enseñanza convencional, representa una 
perspectiva que debe servir para analizar cómo transformar los sistemas educativos y otros 
entornos de aprendizaje, con el fin de responder a la diversidad de los estudiantes. El propó-
sito de la educación inclusiva es permitir que los maestros y estudiantes se sientan cómodos 
ante la diversidad y la perciban no como un problema, sino como un desafío y una oportuni-
dad para enriquecer las formas de enseñar y aprender" (UNESCO, 2005, pg. 1, en Echeita, s.f).
 
Para ello, se hace necesario desarrollar políticas que promuevan aspectos relacionados con 
presencia, aprendizaje y participación favoreciendo de esta manera a los grupos más vulne-
rables del sistema educativo, así mismo, la educación inclusiva está “basada en la igualdad 
y valía de todos los seres humanos, así como en la justicia que responde a la discriminación” 
(Echeita, s.f, pg. 10).

Es por ello, como se pregunta más arriba, entonces, ¿qué ocurre con los y las estudiantes del 
espectro autista en el contexto escolar?
Como afirma Delors, J (1996) en Yon, Castillo,Hernández y otros (pág. 2,2018) “el nuevo mo-
delo de atención debe ser más respetuoso con la naturaleza y los ritmos del ser humano, a su 
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vez se esfuerce en combinar las virtudes de la integración y el respeto de los derechos indi-
viduales, donde exista una mayor comprensión mutua, hacia una intensificación del sentido 
de la responsabilidad y de la solidaridad, sobre la base de aceptar nuestras diferencias espi-
rituales y culturales. Lo anterior expresa, la necesidad de permitir el acceso al conocimiento 
como un derecho, ayudar a comprendernos y tolerarnos independientemente de nuestras 
diferencias”.
 
No obstante, sabemos que estos derechos para el o la estudiante del Espectro Autista, en el 
sistema educativo, no siempre se encuentran garantizados. 

Es por ello entonces, que, para apoyar, acompañar y promover un contexto inclusivo y respe-
tuoso, se hace necesario en un primer momento, conocer el perfil, procesamiento cognitivo y 
funcionamiento de la persona del Espectro Autista.

Dentro del funcionamiento del o la estudiante del espectro autista, se puede observar, a 
modo general lo siguiente, entendiendo que, dentro del Espectro Autista, estamos siempre 
ante una gran diversidad, tanto en sus necesidades de apoyo, como en sus habilidades y 
puntos fuertes:

•	 Dispersión, trabajo con demora, cuando llega a concluir el trabajo termina haciéndolo 
de cualquier manera, suelen dar la sensación de que no les gusta trabajar, poniéndose 
de manifiesto las dificultades en la función ejecutiva, requiriendo de mucho esfuerzo 
cognitivo para mantener todo el proceso activo y por tanto terminan perdiéndose y ago-
tándose. (Coto, M. 2013, en Yon, Castillo,Hernández y otros pág. 2, 2018).

 
•	 En tanto, Rodríguez, M (2016) en Yon, Castillo,Hernández y otros (pág. 2, 2018), señala lo 

siguiente “estudiantes con autismo presentan dificultades en las funciones ejecutivas 
para realizar las tareas escolares, así como en la inhibición (se trata de la habilidad de 
retener una respuesta preponderante); en la planificación (habilidad para planear ac-
tos futuros) y la flexibilidad mental (habilidad para cambiar entre representaciones que 
compiten)”.

Dada la gran heterogeneidad de la persona del Espectro Autista, sin duda que todos los es-
fuerzos deben estar puestos en la promoción de apoyos ajustados, prácticas, políticas y cul-
tura inclusiva, de tal manera de disminuir las barreras y aumentar la inclusión plena, como 
señala Valdez, Daniel (2017) “nuestro reto es minimizar barreras y aumentar oportunidades 
para personas con CEA y sus familias y abrir posibilidades de formación en las escuelas, a 
través de un proceso de desarrollo de implementación real de prácticas inclusivas, políticas 
inclusivas y culturas inclusivas, tal como señalan los documentos internacionales y en parti-
cular la Convención sobre Derechos de personas con Discapacidad de las Naciones Unidas”. 
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Historia del Autismo

Daniel Orlievsky, psicólogo. Director Diplomatura Actualización en Clínica e investigación en 
el espectro autista, neurodesarrollo y neurodiversidad.

Es casi inevitable en los trabajos sobre Autismo encontrar citas sobre el artículo de 1943 
de Leo Kanner como el inicio de lo que hoy conocemos como condición del espectro del 

autismo.

Debemos reconocerle a Kanner que su trabajo permitió inaugurar toda una época de clínica 
e investigación de lo que permanecía en el desconocimiento para la mayoría de los médicos, 
psicólogos y educadores de aquel entonces.

Como versiones de la historia del autismo hay varias y muy buenas, el propósito de este tra-
bajo será detenerme en algunos temas por lo que podemos aprender de ello y para, entre 
otras cosas, pensar en lo que inexorablemente vendrá en el futuro, cambios en las teorías 
y prácticas clínicas. Comenzando por el hecho del tiempo que ha tomado para que algunos 
criterios clínicos y paradigmas llevarán décadas en ser aceptados. ¿Qué cambios se están 
gestando en la actualidad y se conocerán en las próximas décadas por venir?.

Sin ir más lejos, el citado trabajo inaugural de Kanner fue publicado en 1943 y recién fue re-
conocido como una categoría diagnóstica independiente en 1980 (DSM III Diagnostic and Sta-
tistical Manual of Mental Disorders). Casi cuarenta años se tardó en darle una entidad propia 
independiente de las psicosis infantiles. Con anterioridad el autismo era considerado como 
una Reacción psicótica (DSM I, publicado en 1952) y más tarde como Reacciones esquizofré-
nicas en la infancia (DSM II publicado en 1968).                                                                                          
 
Pero los cambios en los paradigmas obviamente no son un tema exclusivo del autismo, la 
historia de la psiquiatría ofrece numerosos ejemplos de los tiempos que suelen transcurrir 
para que estos cambios ocurran.

A diferencia de la del adulto la clínica psiquiátrica infantil, según Paul Bercherie (1980), se de-
sarrolló a partir de la influencia del psicoanálisis por los que distingue tres grandes períodos.

El primer período abarca la primera tres cuartas parte del siglo XIX y se consagra exclusiva-
mente a la discusión de la noción de “RETRASO” considerado como el único trastorno mental 
infantil.

Esquirol crea esta noción en 1820 con el nombre de “IDIOCIA” a la que distingue de la locura 
del adulto y la enfermedad congénita o adquirida tempranamente en la infancia.
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En esta época la discusión giraba alrededor del grado de irreversibilidad del “retardo mental”. 
Para Pinel y Esquirol eran déficits globales y definitivos mientras que para Séguin y Delasiau-
ve, educadores de “idiotas”, según la denominación de la época, el déficit es parcial por lo 
que proponían utilizar métodos educativos especializados.

El punto de partida que marca toda una época es el de Itard quién se consagró a la reeduca-
ción de “Víctor”, también conocido como el “Salvaje de Averyrón” quién había vivido en total 
aislamiento hasta 1799 y que, a pesar de su diagnóstico negativo, Itard logró algunos resul-
tados positivos utilizando métodos educativos para sordomudos. El efecto fue el inicio de la 
“educación especial” en Francia y la creación de test para niños retrasados (Binet y Simon).

El segundo período transcurre hacia fines de 1880 en la que se surgió la primera generación 
de “tratamientos de psiquiatría infantil''. En aquel momento la clínica del niño resulta un cal-
co de la del adulto como así también la locura presenta en el niño las mismas características 
de la del adulto.

Sante de Sanctis introdujo en 1906 el cuadro de “Dementia Praecocíssima” que era diferente 
de la “Dementia Praecox” del adulto.

El tercer período comienza en 1930 en la que se funda la clínica psiquiátrica del niño y es la 
que, según Bercherie, se desarrolla actualmente.

Esta clínica se caracteriza por la influencia dominante del Psicoanálisis que inauguró el tra-
tamiento psicoanalítico con niños. La noción moderna de Psicosis proviene de la introduc-
ción de Bleuler del diagnóstico “esquizofrenia” (1911) que sustituye al de demencia precoz ( 
Dementia Praecox, descrito por Kraepelin).  El autismo es referido por Bleuler a un trastorno 
básico de la esquizofrenia y consiste en la culminación del proceso que implica un mayor de-
terioro del enfermo caracterizado por una limitación de las relaciones con las personas y con 
el mundo externo y retirada del mundo para sumergirse en el “sí mismo” (autismo, del griego 
“autos” que significa sí mismo).

El libro original de Bercherie se publicó en 1980, y aunque unos años antes un aporte funda-
mental empezó a gestarse con el advenimiento de las Neurociencias, Bercherie no las incluye 
en su historia y estructura del saber psiquiátrico.

Por mi parte y continuando la descripción de Bercherie agregaría un cuarto período, que co-
mienza en los primeros años de la década de 1960 (algunos los sitúan en los 50) precisamente 
con el desarrollo de las neurociencias.
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En el trabajo “Santiago Felipe Ramón y Cajal, ¿Padre de la Neurociencia o Pionero de la Cien-
cia Neural?” Jorge Eduardo Duque Parra et.al, (2011) sugieren que la Neurociencia es joven y 
como término se acuñó a finales de la década de 1960 y ya para 1970 se fundó la Society for 
Neuroscience, una asociación de neurocientíficos profesionales, esto es tan solo diez años 
antes que la publicación del libro de Bercherie. “La revolución de esta área de la ciencia se 
inició cuando científicos de disciplinas diferentes se dieron cuenta que la mejor esperanza 
de comprender la forma de funcionar del cerebro procedía de un enfoque interdisciplinario 
(Bear et al.); para ello, se dedicaron al desarrollo de un lenguaje común entre los neurobió-
logos a través de una serie de conferencias sobre las ciencias del cerebro”. Continúa Duque 
Parra diciendo que “En resumen, hacia finales de la década de 1960, con el término de Neu-
rociencia se señaló el principio de un área en la cual cada una de las disciplinas neuromor-
fológicas, neurofisiológicas, neuroquímicas y neuropsicológicas, trabajaron sinérgicamente 
compartiendo un lenguaje común, unos conceptos y una meta comunes con el fin de com-
prender mejor el cerebro (Bloom et al.), además de otros componentes del sistema nervioso. 
Actualmente, la Neurociencia abarca la biología molecular de las células nerviosas, las bases 
biológicas de la conducta y la cognición normal y anormal (Bloom et al.), entre otras. 
                                                                                   
En el campo del conocimiento, en donde la ciencia es a veces instrumentada para represen-
tar intereses, hay paradigmas que se sostienen de manera muy diversa. En la clínica del au-
tismo las causas de la permanencia o cambios en los tratamientos incluyen los avances de la 
ciencia misma pero también intervienen otros factores tales como lo económico, (cada uno 
defiende su práctica) el saber totémico (se sigue una teoría o autor de manera casi religiosa) 
como así también a los modos de procesamiento del conocimiento y la información y hasta 
por creencias y razones ideológicas.

Un concepto que nos puede ayudar para explicar la adherencia a ciertas teorías o prácticas es 
el “sesgo de confirmación” por el cual algunos científicos se resisten a nuevos descubrimien-
tos apoyándose en publicaciones que confirman sus creencias y suelen ser un freno para el 
avance del conocimiento. No es extraño encontrar en la historia de la ciencia que la evalua-
ción de calidad de estudios científicos puede ser vulnerable al sesgo de confirmación.

Otro elemento que puede influir es una variante de la “arrogancia epistémica” (individual, 
grupal o colectiva) que se manifiesta por una sobreestimación de su propio saber que implica 
por lo tanto la subestimación del saber del otro.
En el excelente libro” Historia del Autismo” de Adam Feinstein (2016), se pueden encontrar 
algunos ejemplos que arrojan luz sobre algunas de estas cuestiones.

Uno de ellos es refiriéndose a la polémica acerca de si el silencio de Kanner acerca del trabajo 
de Asperger pudiera haber sido por celos profesionales, Isabelle Rappin comenta que eso era 
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posible afirmando: “El ámbito del autismo está increíblemente politizado aquí, en Estados 
Unidos. Están “los de adentro” y “los de afuera”. (Página 6).

El comentario de Rappin da cuenta de una realidad que trasciende los Estados Unidos. Los 
de adentro y los de afuera se replican en todo el mundo, es mucho más complejo que una 
cuestión geográfica.  El libro de Feinstein da cuenta de que también dentro de las fronteras 
de los Estados Unidos la confrontación de ideas e incluso investigaciones no ha sido menor. 
En el capítulo dedicado a “los dos pioneros de la enseñanza” describe con detalles la lucha 
encarnizada entre Eric Schopler (TEACCH) e Ivar Lovaas (ABA) con respecto al tratamiento 
del autismo. Cuesta entender cómo el modelo ABA ha logrado desarrollarse tan plenamente 
siendo en sus orígenes un modelo en el que en su práctica se incluían estímulos aversivos (di-
suasorios o punitivos) tales como gritos y castigos físicos y hasta incluso descargas eléctricas. 
Si bien estas intervenciones fueron paulatinamente retiradas en los tratamientos conductua-
les, también las investigaciones de Lovaas han sido muy cuestionadas. Según Schopler esas 
investigaciones carecían de rigor científico porque no eran estudios controlados y aleatoriza-
dos y que las conclusiones fueron más allá de los datos. Una antigua colaboradora de Lovaas, 
la prestigiosa Dra. Catherine Lord (Coautora del Programa de observación de diagnóstico de 
autismo (ADOS) y la Entrevista de diagnóstico de autismo revisada (ADI-R)) rechaza las con-
clusiones de un estudio de Lovaas en 1987, “Por aquel entonces, no se realizaban estudios 
con grupo control aleatorizados y diseño “ciego”. Ni siquiera se querían evaluar a los niños” 
afirma en el libro de Feinstein. Más adelante agrega que “Yo no creo que exista una cura para 
el autismo ni tampoco creo que ese programa (el ABA) produzca esa diferencia en las puntua-
ciones de CI en un porcentaje tan alto de niños” (pág. 156). Otro comentario muy sugestivo 
es el de Peter Tanguay, que también trabajaba en la UCLA en aquellos años y le comentó a 
Feinstein con relación a Lovaas que en ese estudio de 1987 que “Seleccionaron muy acer-
tadamente a niños con alto funcionamiento, porque al menos ellos podían demostrar que 
mejoraban”, lo que permite suponer sin temor a equivocarse que se hizo una manipulación 
de los datos y conclusiones. Más adelante escribe Feinstein que “la revisión cuidadosa de 
los datos presentados por Lovaas tanto en su estudio de 1987 como en otro de seguimiento 
publicado posteriormente, así como los problemas metodológicos encontrados en esos tra-
bajos y el fracaso en replicar sus resultados, han reducido sustancialmente el optimismo ini-
cial” (pág. 156/157). Feinstein agrega un comentario de Victoria Shea (pág. 157), profesional 
vinculada a TEACCH que afirma “Es hora de que los familiares y profesionales dejen de citar 
ese dato del 47% y expresiones como “funcionamiento normal”, ser “indistinguibles de los 
niños normales” o haberse “recuperado” del autismo” agregando que más de tres décadas 
después que comenzara esa investigación, los otros estudios han obtenido sistemáticamente 
resultados inferiores al 47%. 
                                                                                                  
Un video muy interesante “La verdad sobre la terapia ABA (análisis de comportamiento apli-
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cado)” (2020) muestra intervenciones incluyendo del propio Ivar Loovas en los inicios de ABA.  
Sin dudas ABA ha evolucionado desde aquel entonces, pero lo que se muestra en el video es 
inquietante. Leyendo estos comentarios y viendo el video es llamativo que ABA se haya po-
pularizado tanto en Estados Unidos como así también en otros países, algunos tan disímiles 
como China. ABA ha sido por décadas el tratamiento hegemónico en los Estados Unidos y el 
único en su tipo reconocido por los seguros médicos, sin embargo, algo histórico acaba de 
suceder. El Departamento de Salud de Nueva Jersey ha reconocido el valor de los servicios de 
desarrollo para niños con trastorno del espectro autista. DIR-Floortime y otras intervenciones 
del desarrollo ahora estarán cubiertas por el programa Medicaid de Nueva Jersey, NJFami-
lyCare. Este programa es administrado por cinco Organizaciones de Atención Administrada 
(MCO) privadas. (https://profectum.org/dir-insurance/)
  	
Volviendo al origen del autismo nos lleva inexorablemente al Psicoanálisis y a toda una con-
cepción acerca de su causa y tipo de trastorno.

Sin dudas el Psicoanálisis ha sido de mucha importancia tanto para el desarrollo de la clínica 
en la atención de los niños como de la psiquiatría en general. Respecto al abordaje clínico y 
a las hipótesis sobre lo que causa el autismo durante décadas tuvo amplia influencia y aún 
la sigue teniendo en ciertos países como Francia y Argentina entre otros. Posteriormente ha 
sido objeto de una gran controversia. Sin dudas, como señaló Bercherie y veremos más ade-
lante, el Psicoanálisis tuvo mucho que ver con el descubrimiento del autismo, más allá de lo 
discutible de la eficacia de los tratamientos basados en el Psicoanálisis clásico, veremos que 
sus aportes siguen vigentes en la clínica actual más allá del enfoque tradicional.

Si bien el tratamiento basado en el psicoanálisis (con sus variantes teóricas) es ampliamen-
te cuestionado por una supuesta falta de eficacia por parte de investigadores y padres de 
personas con autismo, los psicoanalistas han sido muy prolíficos en la producción teórica. 
Existen muchas publicaciones que dan cuenta de progresos importantes en lo que algunos 
denominan “la dirección de la cura” en el autismo, pero la falta de investigaciones mediante 
ensayo clínico controlado ha fortalecido las críticas a este abordaje. La cuestión de que psi-
coanalistas hayan planteado la hipótesis de la responsabilidad parental (especialmente de la 
madre) como causa del autismo provocó, entre otras cosas, que muchos padres y profesio-
nales no solo le hayan dado la espalda, sino que hasta iniciado una batalla en contra de esta 
práctica clínica.
En 2009 en España fue aprobada en el Senado una proposición del Partido Popular que reco-
mendaba erradicar la práctica del Psicoanálisis promoviendo las prácticas cognitivo-conduc-
tuales como la única referencia válida para los tratamientos en el campo del autismo. En 2012 
el autismo es declarado en Francia “Gran Causa Nacional” produciéndose un movimiento 
contra el psicoanálisis por parte de las asociaciones de padres.
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 Y dentro de las acciones y comunicados el propio gobierno francés, a través de la Alta Au-
toridad de Salud (HAS), cuestionó la eficacia del enfoque basado en el psicoanálisis como 
tratamiento para el autismo, aunque no se lo prohibió como práctica clínica para el mismo.

Sugestivamente en la última versión de la Clasificación Francesa de los Trastornos mentales 
del Niño y del Adolescente (2012) de orientación psicoanalítica, encontramos que dice: “Por 
otro lado, como resultado del trabajo efectuado para la versión R-2012 se han introducido 
en la CFTMEA otras modificaciones importantes a saber: La categoría 1 “Autismo y psicosis 
precoces” ha cambiado su denominación por “Trastornos invasivos del desarrollo” (TED) Es-
quizofrenias, Trastornos psicóticos de la niñez y la adolescencia. Se trata de un cambio de 
orden terminológico. En efecto, el término “Psicosis” aplicado a los niños pequeños está tan 
cargado de una connotación estigmatizante que nos ha parecido preferible apartarlo de la 
nomenclatura consagrada a los TED y al autismo.” Si bien continúa diciendo que “este cam-
bio no modifica en absoluto el propósito de la CFTMEA de precisar los criterios diferenciales 
que caracterizan al niño y al adolescente desde el punto de vista psicopatológico” esta modi-
ficación nos recuerda a la acontecida en el DSM III cuando introdujo la denominación “Tras-
torno Generalizado del Desarrollo” (Pervasive Developmental Disorder) diferenciándolo de 
las psicosis y la esquizofrenia. De ser acertada esta mirada estaríamos en presencia de un ini-
cio de modificación que nos recuerda a aquella que llevó más de tres décadas en producirse 
con la publicación del DSM III. “Pervasive” se tradujo como “generalizado” pero el significado 
en español es “dominante” y también “penetrante”, que se parece bastante al “Invasivo” de 
la versión francesa.

Para quienes crean que el fin del Psicoanálisis es un hecho en el campo del autismo, DIR- 
Floortime un tratamiento surgido en los 80 en los Estados Unidos lleva la impronta psicoa-
nalítica y actualmente es uno de los enfoques que día a día gana más adeptos en el mundo, 
incluyendo los Estados Unidos. Si bien no es un tratamiento psicoanalítico clásico, las huellas 
del psicoanálisis son indudables, aunque con una diferencia sustancial, proponen una mira-
da integradora con otros enfoques. 

Desarrollado en la década del 90 por Stanley Greespan y Serena Wieder,  DIR-Floortime tiene 
como fortaleza una mirada integradora de diversos enfoques entre los cuales el psicoanálisis 
también forma parte. En palabras de Serena Wieder (2016), “Los componentes del modelo 
DIR tienen una larga tradición teórica, clínica y de investigación. Los marcos de desarrollo 
psicodinámicos se remontan a Freud, fueron ampliados por Erikson, Anna Freud, Vygotsky, 
Piaget, Mahler, Pine y Bergman. Hoy vemos a Siegel, Tronick, Feldman y otros extendiendo 
esta tradición al examinar la experiencia temprana.  Mejorado por los informes clínicos de 
Spitz, Bowly, Winnicott, Pavenstadt, Fraiberg, Lourie, Provence y otros que describieron el 
impacto crítico que los entornos perturbados y empobrecidos tenían en las relaciones tem-
pranas y el desarrollo.
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Mientras tanto, Escalona, Murphy, Brazelton, Ayres, Miller y otros identificaron las influencias 
biológicas en el desarrollo, observaron lo que trajeron los bebés al mundo y examinaron el 
impacto de las sensaciones y las diferencias individuales en el procesamiento sensorial. La 
integración sensorial, sensorial-motora, procesamiento sensorial, autorregulación, se con-
virtió en un lugar común. Surgieron modelos de lenguaje evolutivo.

Hoy en día, las neurociencias están identificando estas funciones en el desarrollo del cerebro. 
Del pasado al presente: Estos desarrollos coincidieron con el rechazo de la teoría psicodiná-
mica que culpaba a los padres por el autismo de sus hijos implícito por Kanner, Asperger y 
Bettleheim en décadas anteriores.  Necesitamos un modelo teórico y clínico que integre el 
conocimiento disponible sin dejar de lado la complejidad de los crecientes desafíos que en-
frentamos con los trastornos emocionales y del desarrollo.”
                                                                                                           
La posición de Wieder es aleccionadora, no se trata de dejar de lado una teoría por otra, se 
trata de integrar modelos que nos permitan una mejor comprensión para desde allí contar 
con mejores herramientas para la comprensión y clínica del autismo. 
            
Volviendo a los orígenes del autismo, hay algo más para sorprendernos.

Es usual, aunque menos frecuente que con Kanner, encontrar en la bibliografía el punto de 
partida de la cuestión del “autismo” en Eugene Bleuler, para quién como hemos visto era la 
fase final de la esquizofrenia en adultos.

Acontece en 1911, el psiquiatra suizo Bleuler es justamente quién utiliza por primera vez el 
término “autismo” para describir, en los pacientes adultos aquejados de esquizofrenia la 
evasión fuera de la realidad y la retracción sobre el mundo interior. Tal como lo relata, entre 
otros, Pierre Ferrari (2000) Kanner describirá, posteriormente, la afección específica de la in-
fancia que constituye el autismo infantil.

Pasaron treinta años para que se asociara la esquizofrenia y el autismo en la infancia, con sus 
diferencias claro está, en el primero es la culminación de un proceso de deterioro mientras 
que en el segundo aparece de entrada y con posibilidad de una evolución favorable, Queda 
marcada toda una época donde esquizofrenia y autismo fueran fuente de una intensa discu-
sión, no terminada aún, sobre lo que los diferencia y tienen en común.  Haciendo una bús-
queda en Google de “Scholarly articles for schizophrenia autism scholar” se pueden encon-
trar investigaciones donde se puede ver como se siguen asociando ambas entidades clínicas.

Volviendo a Bleuler, Daniela Baduco (2014) escribe que “Bleuler ubica como síntoma fun-
damental de las esquizofrenias al autismo, con claro predominio de la esfera del deseo por 



60

sobre la percepción de la realidad: el sujeto vive en un mundo interior, enteramente sub-
jetivo. El autismo es algo así como un estado de realización alucinatoria del deseo, él dice 
realización autista del deseo. Del autismo dependen otros síntomas, accesorios, como las 
alucinaciones, las ideas delirantes, las perturbaciones del lenguaje, los síntomas somáticos. 
Construye su explicación del autismo sobre las ideas de Freud respecto del autoerotismo, 
pero dejando de lado la teoría de la libido.”

Bien, Freud no se dedicó a escribir sobre el autismo tal como lo conocemos, pero, así como 
Kanner toma el autismo de Bleuler este lo toma de Freud quien le dedica muy poco espacio 
en su prolífica y extensa bibliografía, sin embargo, su influencia en Bleuler es conocida.

¿Qué escribió Freud sobe el autismo? Baduco hace una buena síntesis que permite ubicar 
como se anudaban las ideas de Bleuler y Freud: “A Freud se le impone la tarea de investigar 
la relación del sujeto con la realidad, “el significado psicológico del mundo exterior real-ob-
jetivo” Entre esas teorizaciones alude a “la manera autista” Para dar cuenta de ese sistema 
psíquico, esclavo del principio de placer, separado del mundo exterior y que pueda satisfacer 
aún sus necesidades de nutrición de manera autista, Freud encuentra el ejemplo en “el pi-
chón encerrado dentro de la cáscara del huevo con su acopio de alimento, al cual el cuidado 
materno se limita a aportarle calor. Queda expuesto entonces la importancia del psicoanáli-
sis en el origen del concepto del autismo.

Muchos aportes y cambios vinieron y vendrán después, sin embargo, es sobre la matriz de 
Freud, Bleuler y Kanner que el autismo tuvo sus fundamentos y aún lo seguimos llamando 
de la misma manera.

Tomando en cuenta los aportes de las últimas décadas por fuera del psicoanálisis, es claro 
que lo que se sabe hoy de autismo ha cambiado mucho respecto de la idea original. Sin em-
bargo, lo seguimos llamando igual.

Cabe preguntarse por qué motivo Kanner no denominó al autismo con su nombre, tal como 
existe el Síndrome de Asperger. Respecto al probable motivo del nombre Steve Silverman 
da una posible respuesta a esta cuestión. Según Silverman, Kanner se encaminaba a una 
carrera brillante como cardiólogo. La única nota meramente satisfactoria que obtuvo en la 
universidad fue en un curso de Psicología que impartió uno de sus héroes, Karl Bonhoeffer, 
un neurólogo que se había distanciado de Emil Kraepelin, al señalar el poder engañosamente 
seductor de dar el nombre a una enfermedad. El problema con las etiquetas aseguraba, es 
que parecen corresponder a entidades de enfermedades que viven de manera independiente 
del paciente, como si fueran virus o bacterias (183). Sea o no este el verdadero motivo por el 
cual Kanner no le dio su nombre a esta condición, lo que a esta altura es indiscutible es que el 
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autismo tuvo su fundamento en el psicoanálisis y si bien el concepto de autismo ha cambiado 
mucho respecto a la idea original, algunas cosas permanecen inalterables.

Respecto al Síndrome de Asperger, según Armando Filomeno en “El síndrome de Asperger 
¿o de Sujareva – Asperger?” quien “descubrió” el artículo ―y acuñó el término Síndrome de 
Asperger― fue la psiquiatra británica Lorna Wing en 1981 quien a la vez delineó las caracte-
rísticas principales del síndrome. El artículo original de Asperger fue traducido al inglés por la 
psiquiatra británica de origen alemán Uta Frith, en 1991.

Ese artículo original Asperger lo denominó “Los psicópatas autísticos en la niñez”, en alemán, 
en el año 1944 (Die “Autistische Psychopathen” im Kindesalter. Suele traducirse, sin embargo, 
como ‘Psicopatía autística’ en la niñez. Como vemos entonces Asperger también mantuvo 
la palabra “autístico” para la definición y descripción de los sujetos por él observados. ¿De 
dónde toma Asperger el término “autismo”? Pues en sus palabras dice “He elegido la eti-
queta autismo. El nombre deriva del concepto de autismo en la esquizofrenia. El autismo en 
este sentido se refiere a una alteración fundamental del contacto que se manifiesta de forma 
extrema en los pacientes esquizofrénicos. El nombre 'autismo', acuñado por Bleuler, es sin 
duda una de las grandes creaciones lingüísticas y conceptuales de la nomenclatura médica.”

Pero veamos otro hecho singular en la historia del autismo infantil. Mucho se ha escrito acer-
ca de quién fue el primero en describir al autismo, si Leo Kanner o Hans Asperger.

Sin embargo, según algunos autores casi dos décadas antes una mujer, Grunya Efimovna 
Sukhareva, observó un niño que por sus características lo describió como "un tipo introver-
tido, con una propensión autista hacia sí mismo". Cuenta Lina Zeldovich (2018) en “Cómo la 
historia olvidó a la mujer que definió el autismo” que era 1924 cuando llevaron al niño de 
12 años a la clínica de Moscú para que lo evaluaran. Era diferente a sus compañeros, no le 
interesaban las personas de su edad, prefería la compañía de los adultos, nunca jugaba con 
juguetes y sufría de ansiedad.

“Autista” era un término relativamente novedoso en la psiquiatría de la época, como vimos 
era el término que Beluler había utilizado en 1911 para describir el aislamiento social y el des-
apego a la realidad en la esquizofrenia. Al principio Sukhareva usó “autista” del modo en que 
lo había utilizado Bleuler pero cuando comenzó a ver otros niños con estos rasgos decidió 
tratar de caracterizarlos más completamente.

Según Zeldovich en el transcurso del año siguiente identificó otros cinco niños a los que des-
cribió con lo que describió como “tendencias autistas”, cada uno con sus propias peculiari-
dades.
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En 1925 Sukhareva publicó un artículo que describía en detalle las características autistas 
que compartían los seis niños. Zeldovich comenta que, según Irina Manouilenko, psiquiatra 
que dirige una clínica en Estocolmo y tradujo los originales de Sukhareva del ruso al inglés en 
2013, Sukhareva describió, anticipadamente, los criterios que serían adoptados por el DSM-5.

Por ejemplo, lo que el DSM-5 describe como déficits sociales, Sukhareva escribió sobre una 
"vida afectiva aplanada", "falta de expresividad facial y movimientos expresivos" y "mante-
nerse alejado de sus compañeros". Lo que el manual de diagnóstico describe como compor-
tamientos estereotipados o repetitivos, intereses restringidos y sensibilidades sensoriales, 
explicó Sukhareva como "hablar de manera estereotipada", con "intereses fuertes persegui-
dos exclusivamente" y sensibilidades a ruidos u olores específicos. En su análisis, Manoui-
lenko pudo hacer coincidir cada uno de los criterios del manual con una o más de las obser-
vaciones de Sukhareva.

Algunos historiadores están empezando a reflexionar sobre por qué el DSM-5, publicado en 
2013 después de años de debate, tardó casi un siglo en llegar a algo tan cercano a la lista de 
Sukhareva. Han descubierto que Sukhareva no es el único médico cuya investigación se pasó 
por alto o se perdió antes de que se describiera el autismo en el DSM-III.

Adam Feinstein, en su libro “Historia del Autismo” menciona a Sukhareva muy brevemente 
citando su publicación en alemán con anterioridad a la publicación de Asperger sin darle 
demasiada trascendencia a este hecho.

Steve Silverman, en su libro “Autismo y Asperger” menciona también a Sukhareva un poco 
más extensamente que Feinstein reconociendo la anterioridad de su publicación a la de As-
perger. Menciona detalles de sus pacientes con muchas similitudes a las que Asperger encon-
tró en sus casos más adelante. 

Sin embargo, hay algo sugestivo y es que habiendo publicado Sukhareva un artículo en una 
revista alemana con un informe de seis niños que presentaba lo que ella denominaba “tras-
torno esquizoide de la personalidad en la infancia” en el que describió los “déficits nucleares 
y las características principales del síndrome de Asperger” más de una década antes que As-
perger, éste no la nombró en sus publicaciones.

Según Zeldovich, hay otra razón más oscura por la que el trabajo de Sukhareva puede haber-
se perdido durante tanto tiempo, acorde a Manouilenko. Dado el número limitado de revistas 
de psiquiatría en ese momento, es posible (a mi gusto, muy extraño que no lo conociera por 
su interés en el tema) que Asperger, haya leído el artículo de Sukhareva en alemán y decidió 
no citar. A principios de este año, los historiadores Edith Sheffer y Herwig Czech informaron 
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de forma independiente que habían encontrado evidencia de la cooperación de Asperger con 
el Partido Nazi, y que pudo haber enviado a docenas de niños discapacitados a ser sacrifica-
dos. Sukhareva era judía y es posible que Asperger no quisiera darle crédito. Manouilenko 
ofrece una posibilidad más benigna: dada la posición de Asperger, es posible que no se le 
haya permitido o no se haya sentido capaz de darle crédito a Sukhareva.”

A medida que se digitaliza más material de archivo, queda claro que Kanner y Asperger pue-
den necesitar compartir el crédito por el 'descubrimiento' del autismo, y que la historia de la 
afección podría ser tan compleja como su biología. Pero más allá del merecido reconocimien-
to que la historia le debe a Sukhareva, vale la pena detenerse nuevamente en el desconoci-
miento existente de aquellos aportes que hubieran permitido mayores avances en el campo 
del autismo. Podrá argumentarse que en esa época no existían los medios de comunicación 
que hoy contamos. Es legítimo preguntarse si eso solo permite justificar el desconocimiento 
de los aportes de Sukhareva. Para el caso, el trabajo de Bleuler de 1911 tuvo un impacto en su 
época, cosa que no sucedió con el de Sukhareva.

¿Quiénes son los Sukhareva de hoy? ¿Los hay? Lo sabremos en las próximas décadas por 
venir.
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Trastorno del espectro Autista

Dr. Juan Contreras, neuropediatra. Instituto de Desarrollo Cognitivo. Edumedica.

 Definición conceptual

El autismo representa el síntoma de un trastorno del Neurodesarrollo que tiene un origen 
genético y que comienza a manifestar sus características en  las personas desde muy tem-

prana edad, pero que en la mayoría de los casos no son conocidas o identificadas con el 
consiguiente diagnóstico tardío y sus implicancias negativas en el desarrollo neurocogniti-
vo y neurofuncional. En la actualidad y gracias al perfeccionamiento de los profesionales, el 
diagnóstico y la pesquisa temprana ha permitido generar un aumento en la prevalencia de 
personas con autismo siendo en la actualidad de 1 en 44 a los 8 años según el CDC, además 
las personas con autismo han ido identificándose e involucrando más en sus procesos de 
inclusión, apoyando los conceptos de neurodiversidad y la identificación del autismo como 
una condición que abarca todos los aspectos de su vida y que debe ser visibilizada en post 
de obtener una mejor calidad de vida. Desde que Leo Kanner en 1943 y Hans Asperguer en 
1944 describieron las características de las personas con autismo, han existido un sin número 
de explicaciones y formas de entender el origen y las consecuencias que se presentan. Sin 
embargo, en la actualidad y de acuerdo al modelo de Morton y Frith, existirían 4 niveles para 
comprender a las personas con autismo.
 
1.	 Nivel conductual: que son las manifestaciones y características (síntomas) que son ob-

servables y que deben ser explicadas como parte de un desarrollo típico o no.

2.	 Nivel cognitivo: todos los procesos psicológicos que subyacen en cada persona con au-
tismo.

3.	 Nivel biológico: Incluye todos los mecanismos genéticos y bioquímicos que determinan 
el desarrollo anatómico y fisiológico del sistema nervioso en cada persona con autismo.

4.	 Nivel ambiental dinámico: Todo el entorno físico y social donde se desenvuelve la perso-
na y que es capaz de interactuar con los otros 3 niveles.

Todas las personas con autismo presentan un compromiso en las trayectorias del desarrollo 
que se apartan del desarrollo neurotípico en interacción social, comunicación, creatividad e 
imaginación. En el año 1979 Wing y Gould, agruparon por primera vez este compromiso en un 
concepto de “Triada del Autismo” (Alteración del lenguaje, la interacción social y patrones de 
conductas repetitivos y estereotipados), el cual fue utilizado durante décadas en el diagnósti-
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co e identificación de personas con autismo. Hoy se utiliza con mayor frecuencia el concepto 
de Trastorno de Espectro Autista objetivado en el DSM-5 (Manual de la Asociación Americana 
de Psiquiatría), donde existen dos dimensiones alteradas que se buscan en las personas con 
autismo, estas son: 

Presencia de comportamientos/intereses/actividades repetitivos y restringidos y alteracio-
nes sociales y en la comunicación. Ambas dimensiones, deben estar presentes desde el de-
sarrollo temprano de las personas, deben causar limitaciones significativas en los ámbitos 
sociales y de funcionamiento y no pueden ser explicadas mejor por una discapacidad inte-
lectual.
      	
De esta forma cada persona con autismo presenta una afectación multidimensional en don-
de cada individuo tiene un perfil y edad de presentación propio de estas dimensiones afec-
tadas, así algunas personas podrían presentar su compromiso desde edades tan tempranas 
como menor de un año de edad y otras podrían tener un proceso de desarrollo aparentemen-
te normal y experimentar un estancamiento o una regresión en sus procesos de desarrollo.
 
Desde el punto de vista funcional, algunas personas podrían experimentar niveles de funcio-
namiento bajos ya sea porque presentan comorbilidades o porque el nivel de sus dimensio-
nes afectadas es severo y otras podrían experimentar niveles de funcionamiento más altos, 
dado por dimensiones que se encuentran sobre desarrolladas en relación a sus pares.

Para poder explicar la multidimensionalidad de las personas con autismo han existido diver-
sas teorías psicológicas que explican el déficit cognitivo primario que subyace a las personas 
con autismo. Una de las primeras en ser descritas es el déficit mentalista, el concepto de 
teoría de la mente definido originalmente por Premack y Woodruff (1978), se refiere a la habi-
lidad para asignar, atribuir estados mentales (como desear, pretender, creer) a otros y a uno 
mismo lo cual estaría afectado en las personas con autismo, sin embargo, no parece explicar 
con certeza las dificultades emocionales de las personas con autismo, hay personas con dis-
capacidad cognitiva también con déficit en teoría de la mente y hay personas con autismo 
que logran superar las pruebas que evalúan teoría de la mente.

Otra de las teorías explicativas es la alteración o déficit en la coherencia central, propuesta 
por Frith (2003), quien propone un déficit específico en la integración de la información, pre-
sentando dificultad para realizar comparaciones, juicios e inferencias conceptuales de forma 
eficiente, no pueden construir un todo a partir de los datos individuales de las partes. Sin 
embargo, pese a explicar los intereses restringidos o las dificultades en la comprensión, no 
explica los déficit sociales y mentalistas de las personas con autismo.
Una tercera teoría explicativa es el Déficit en las Funciones Ejecutivas descritas por Russel, 
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2000 y Ozonoff, 2000, quienes plantean un déficit en la capacidad para generar una resolu-
ción a los problemas que puedan surgir para lograr y alcanzar una meta, lo cual explicaría las 
dimensiones de conductas perseverantes, fijación de rutinas y presencia de estereotipias, 
por ejemplo, pero no las dificultades comunicacionales.

Finalmente existe la teoría Intersubjetiva ó afectiva del autismo propuesta por Hobson, 
(1989) la cual señala que existe una dificultad en los primeros años de vida para establecer 
vínculos emocionales empáticos, siendo incapaz la persona con autismo de reconocer al otro 
con sus propios sentimientos, deseos, intenciones o pensamientos siendo incapaz de poder 
sentir y pensar de forma simbólica y la teoría del espejo roto de Ramachandrán, que sugiere 
una alteración en el sistema de neuronas espejo, que es un sistema que se activa cuando se 
observa una acción determinada y cuando se reproduce la misma, esto ayuda a interpretar 
las acciones de los demás lo cual permite la imitación y la conducta social. Las personas con 
autismo según esta teoría no podrían imitar las expresiones faciales limitando su interacción 
social. Sin embargo, muchos estudios han determinado que los fenómenos de imitación se 
encontraron intactos en personas con autismo al igual que el sistema de neuronas espejo 
que subyace.

Para poder explicar el por qué esto sucede en las personas con autismo, debemos compren-
der los aspectos causales genéticos y epigenéticos del autismo y cómo esto es capaz de afec-
tar las estructuras cerebrales y las funciones que se integran en esas áreas.
 
Desde lo genético, el autismo se relaciona desde el punto de vista etiológico, donde genes 
son capaces de producir alteraciones primarias en los procesos de neurodesarrollo cuyas 
manifestación es producir autismo, pero también hay genes que producen síndromes ge-
néticos que además de sus manifestaciones físicas o cognitivas que los definen,  también en 
asociación manifiestan autismo, como lo son por ejemplo, alteraciones en el cromosoma 15 
que pueden causar el síndrome de Prader Willi ó el síndrome de angelman con una asocia-
ción a autismo sobre el 80%, el síndrome X frágil con una asociación a autismo entre el 10 y el 
33%, síndrome de Williams microdeleción del cromosoma 7 con una asociación del 5%  ó en 
síndrome de Down con una asociación de hasta el 16% con autismo.

Los genes involucrados en autismo abarcan diferentes vías que confluyen en alteraciones 
en  la función sináptica y regulación de la transcripción de proteínas, donde 7 genes (CHD2, 
CHD8, CNTNAP2, KMT5B, MECP2, SHANK3 y SYNGAP1) han mostrado una tasa más alta de 
presencia en personas con autismo, dichos genes están involucrados en la regulación de la 
transcripción de moléculas que guían el destino de las células neuronales durante el desarro-
llo del cerebro, lo cuál sugiere que a mediados de la gestación es el período donde comienzan 
a gestarse las alteraciones en los procesos biológicos del neurodesarrollo y que posterior-
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mente se manifiestan como conocemos el trastorno, dada la alteración en el origen de las 
redes neuronales. (Tammimies, 2019). 

Dado los avances en la tecnología de diagnóstico genético, se ha podido además determinar 
que existen las variación en el número de copias (CNV ) que es un tipo de variación estruc-
tural en la que se tiene un fragmento de ADN, que se duplica y que en ocasiones incluso se 
triplica o cuadruplica y que cuando se observa en esa región cromosómica, se visualiza una 
variación en el número de copias en personas normalmente. Algunas veces esas variantes del 
número de copias incluyen genes, lo cual significa que esta persona tendrá cuatro copias de 
ese gen en vez de las habituales dos por ejemplo, estas CNV representan entre el 7-18% del 
total de casos de autismo en particular (1q21, 2q37, 3q29, 7q11.23, 15q11-13,16p11.2, 17q12, 
& 22q11.2) y que junto a las variante de novo, alteración genética que se presenta por primera 
vez en un miembro de la familia como consecuencia de una mutación tienen una alta asocia-
ción además con discapacidad intelectual.

Finalmente, además de los cambios genéticos identificados hasta el momento, la metilación 
del ADN, que es la agregación de grupos metilo al ADN, modificando la función del ADN y que 
habitualmente reprime la transcripción genética tiene una asociación causal con el autismo. 
Sin embargo, los estudios de metilación del ADN generalmente se han realizado en muestras 
pequeñas y actualmente no se pueden establecer conclusiones sobre el alcance de la herera-
bilidad epigenética en las personas con autismo. (Toma, 2020).

 
Bases neurofisiológicas del Autismo
 
Habiendo establecido lo anterior, cada una de las alteraciones genéticas produce consecuen-
cias en los procesos de desarrollo cerebral, afectando la conectividad (sinapsis) entre las neu-
ronas y las distintas áreas cerebrales que constituyen. Así tenemos estructuras anatómicas 
y funcionales descritas que se afectan en personas con autismo, tales como: cerebelo cuya 
función se relaciona con la atención y conducta motriz, el sistema límbico relacionado con 
las emociones, parte del lóbulo temporal relacionado con el lenguaje y la percepción social 
y la corteza prefrontal que se relaciona con las funciones ejecutivas como la atención, la pla-
nificación, el pensamiento abstracto y la conducta social. El sistema límbico es un sistema 
que se encarga de la integración y expresión de las emociones, sentimientos y motivaciones 
y participa en el aprendizaje y la memoria. Una de sus estructuras es la amígdala, estructura 
que es fundamental en el aprendizaje emocional y su regulación. Se relaciona con nuestras 
respuestas emocionales, el reconocimiento del significado afectivo del estímulo, la memoria 
a largo plazo, la orientación del estímulo social y la percepción de orientación de la mirada, 
la amígdala reconoce el peligro y la amenaza con el fin de procesar los estímulos y ayudarnos 
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a resolver la ambigüedad del ambiente para poner en marcha conductas de retirada. En las 
personas con autismo el compromiso de esta estructura afecta el desarrollo de la empatía. 
Si la empatía es la capacidad de percibir, comprender y contagiarnos de las emociones que 
nos rodean, generando una respuesta que es adecuada a los intereses del grupo e indivi-
duos, la que se desarrolla conforme se van reconociendo las emociones generando así la 
preocupación por el otro y el contagio emocional todo procesado en la primera infancia a 
nivel del giro frontal inferior. Conforme se van entendiendo las emociones de los demás se 
van activando las funciones cognitivas como la flexibilidad mental y la teoría de la mente 
(sistema de mentalización) donde se puede imaginar el futuro y tomar perspectivas lo cual 
se va consolidando con la infancia tardía y adolescencia ya que en la primera infancia no 
es capaz de diferenciar la emociones propias de las ajenas. Tomando en cuenta lo anterior 
las personas con autismo presentan, menor actividad de la corteza prefrontal dorsomedial 
frente a la lectura de historias simples, donde tiene que juzgar sobre las características de las 
intenciones, motivos o estados mentales, menor actividad en la amígdala e ínsula anterior al 
observar en una foto los ojos de una persona y solicitarles que traten de inferir lo que la per-
sona piensa y siente, menor actividad del giro frontal inferior al solicitar que las personas con 
autismo imitaran expresiones faciales emocionales, menor capacidad de ponerle palabras a 
sus propios sentimientos y muestran una hipoactividad en corteza prefrontal ventromedial 
cuando piensan en ellos mismos y menor actividad de las áreas somatosensitivas al observar 
imágenes de dolor o sufrimiento en personas con Autismo.
 
Para el desarrollo de la conducta social, se requieren dos sistemas, el sistema de neuronas 
espejo y el sistema de mentalización. En el primer Sistema está formado por las neuronas 
espejo, neuronas que descargan al ejecutar alguna acción, como así también, al observar esa 
acción en otros sujetos. (Charmide et al., 2002, Grezet et al., 1998; Kohler et al., 2002; Watson, 
1993). Constituyen una red neural común a nivel del surco intraparietal, surco temporal su-
perior y corteza premotora para acciones pretendidas (preparación para la ejecución), y para 
la simulación mental de estados mentales ajenos (Pacherie, 2003; Kohler et al., 2002), incluso 
para Para Gallese y Goldman (1998) permiten la generación de un plan ejecutivo en la atribu-
ción de estados mentales. En el segundo sistema que es el de mentalización, se integra pri-
mordialmente a nivel de la unión temporo-parietal y corteza prefrontal medial las cuales jun-
to a otras estructuras permite la conceptualización de la teoría de la mente, la cuál se refiere 
a la habilidad para comprender y predecir la conducta de otras personas, sus conocimientos, 
sus intenciones y sus creencias para luego usar esta información para interpretar lo que di-
cen, encontrar un sentido a sus comportamientos y predecir lo que harán a continuación. 

Baron-Cohen et al, 1985, establecieron la hipótesis de que las personas con autismo no tie-
nen una Teoría de la mente, concepto que trataba de expresar la incapacidad de las personas 
con autismo para atribuir estados mentales independientes a uno mismo y a los demás con 
el fin de predecir y explicar los comportamientos. 
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 Funcionalmente estos dos sistemas se integran en el concepto de cognición social entendida 
como la habilidad de construir representaciones de las relaciones entre uno y los otros, y de 
usar flexiblemente esas representaciones para guiar el comportamiento social, en el cual se 
integran, la percepción de las expresiones emocionales, la capacidad para atribuir deseos, in-
tenciones y creencias a otros, la capacidad de ponernos en el lugar del otro. Dicha integración 
requiere de las funciones ejecutivas, habilidades que se encuentran a nivel de la corteza pre-
frontal y que permiten organizar el comportamiento, el lenguaje y el razonamiento. Lezak, en 
1989, definió las funciones ejecutivas como habilidades mentales que permiten llevar a cabo 
la formulación de metas y la planificación necesaria para llevar a buen fin su cumplimiento de 
manera eficaz. Estas habilidades, permiten desarrollar un comportamiento eficaz, creativo y 
socialmente aceptado.

Holberg y Mateer, en 1989, postularon que las funciones ejecutivas comprenden diferentes 
procesos cognitivos, entre los que están la anticipación, la selección de objetivos, la planifi-
cación, la selección de los comportamientos, la autorregulación, el autocontrol y el uso de la 
retroalimentación. La planificación es una operación compleja y dinámica en la que una se-
cuencia de acciones planificadas se debe monitorizar, reevaluar y actualizar constantemente. 
Las personas con autismo (niños, adolescentes y adultos) presentan déficit de planificación 
comparados con personas de desarrollo normal y con personas con otros trastornos que no 
se asocia a discapacidad intelectual.

Cuando se comparan adultos con autismo y dificultades de aprendizaje y sujetos con di-
ficultades de aprendizaje, pero fuera del espectro, aparecen diferencias: las personas con 
autismo rinden peor en habilidades de planificación y memoria de trabajo. La flexibilidad 
cognitiva, también denominada ‘cambio de criterio’, es otra de las funciones ejecutivas y hace 
referencia a la habilidad para cambiar a un pensamiento o acción diferente en función de los 
cambios que ocurren en las situaciones o contextos. Las estereotipias, la rigidez e inflexibili-
dad cognitiva y conductual, la insistencia en la invarianza ambiental, los rituales y rutinas, las 
ecolalias tan propias de la sintomatología de los TEA son los indicadores conductuales más 
íntimamente relacionados con las funciones ejecutivas. 

Sin embargo, no es una sintomatología específica y única de las personas con TEA, ya que 
aparece en otros cuadros clínicos como, por ejemplo, el retraso mental, la esquizofrenia, o la 
discapacidad sensorial. La ejecución de personas con TEA en tareas de clasificación de car-
tas de Wisconsin ha mostrado un mayor nivel de respuestas perseverativas de error, que se 
atribuyen a un déficit en flexibilidad mental, en comparación con el desarrollo normal y otros 
grupos con diferentes trastornos (TDAH, trastornos específicos en el lenguaje y dislexia). Una 
alteración más o menos grave de las funciones ejecutivas, relacionada con la flexibilidad cog-
nitiva y conductual, es la capacidad generativa, la cual provoca alteraciones en la capacidad 
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para generar objetivos y metas adecuadas y dificultad para generar nuevos comportamien-
tos. Esto conduce a una limitación de la creatividad, de la espontaneidad, de la flexibilidad y 
de la adaptación a los entornos, de la generación de planes de acción y a una repetición con-
tinua de la conducta o a un empleo estereotipado de los objetos, juegos y uso de los tiempos 
de ocio. 
 
Se trata de un proceso mental de generación de esquemas cognitivos nuevos que se adaptan 
y se asimilan a los anteriormente aprendidos y que, cuando se deteriora, provoca que las 
situaciones nuevas se vivan como ‘terroríficamente novedosas’. Ello explicaría el deseo de 
invarianza ambiental y el rechazo a situaciones no conocidas o imprevistas, que convierte 
el comportamiento de la persona con autismo en muy predecible y carente de iniciativa y 
creatividad.

Recientemente, se ha puesto en relación con los inusuales patrones de habilidades de me-
moria (por ejemplo, una dificultad en la memoria episódica) para explicar las dificultades en 
la imaginación y la planificación del día a día.
 
Habiendo establecido lo anterior, cada una de las alteraciones genéticas produce consecuen-
cias en los procesos de desarrollo cerebral, afectando la conectividad (sinapsis) entre las neu-
ronas y las distintas áreas cerebrales que constituyen. Así tenemos estructuras anatómicas 
y funcionales descritas que se afectan en personas con autismo, tales como: cerebelo cuya 
función se relaciona con la atención y conducta motriz, el sistema límbico relacionado con las 
emociones, parte del lóbulo temporal relacionado con el lenguaje y la percepción social y la 
corteza prefrontal que se relaciona con las funciones ejecutivas como la atención, la planifi-
cación, el pensamiento abstracto y la conducta social. 
 

Comorbilidades en Niños y Niñas del Espectro Autista.

La presencia de comorbilidad (concurrencia de dos o más condiciones médicas en la misma 
persona) en las personas del Espectro Autista, es uno de los aspectos que deberán ser consi-
derados en los años venideros como una estrategia de atención de salud global, hoy por hoy, 
esto queda en segundo plano dada las enormes necesidades y desafíos que representan en 
aspectos relacionados con la comunicación, el lenguaje y la cognición. Sin embargo, a medi-
da que vamos avanzando en edad de las personas con Autismo, se comienzan a manifestar 
sus dificultades y comorbilidades no abordadas y que determinan que en la actualidad los 
índices de mortalidad temprana sean de tres a diez veces más altos que los de la población 
general (Bilder et.al, 2013; Woolfenden et.al, 2012). Actualmente, existe un alto costo para 
acceder a servicios y hacen más uso de servicios de atención de salud, pero el elemento más 
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difícil de poder abordar es el hecho de que consistentemente confrontan obstáculos que les 
impiden el acceso a la atención médica correspondiente (Barrett y otros, 2012; Gurney, 2006; 
Liptak y otros, 2006; Tregnago, 2012), lo cuál  sumado a las manifestaciones conductuales del 
Espectro Autista y dificultades de comunicación, genera desafíos para el especialista clínico 
al tratar de reconocer, evaluar y controlar comorbilidades. (Olivie, 2012; Venkat y otros, 2012). 

En una encuesta de familias con hijos e hijas de personas del Espectro Autista (n=304) que 
condujo Treating Autism en el 2014, sólo el 22% de los participantes reportó que “el médico, 
le prestó una minuciosa investigación a los síntomas de la persona con Trastorno del Espec-
tro Autista.” Cuando se les preguntó qué tipo de síntomas los profesionales dieron por alto 
como resultado de TEA, las respuestas incluyen vómitos frecuentes, estreñimiento grave, hi-
peractividad, diarrea, gritos, autolesión, dormir pocas horas en la noche, comportamientos 
compulsivos, arrebatos agresivos, no crecer, beber cantidades excesivas de agua, caminar en 
puntillas, mascar/comer artículos no comestibles, tics y tirones. Únicamente el 10% de los 
participantes se encontraba “muy satisfecho” con las experiencias de los pediatras y médi-
cos generales del estudio, mientras que el 51% y 46% respectivamente “no se encontraban 
satisfechos”. Un informe de consenso publicado en la revista American Academy of Pediatrics 
(AAP), señaló que “Los proveedores de atención deberán estar conscientes de que los pro-
blemas conductuales en pacientes con Trastorno del Espectro Autista podrían ser el síntoma 
principal o único de la condición médica subyacente, incluso algunos trastornos gastrointes-
tinales.” (Buie y otros, 2010a). AAP, en su muy difundida publicación Autism A.L.A.R.M. (2004), 
les aconseja a los especialistas clínicos escuchar a los padres ya que ellos “generalmente sí 
prestan información precisa y de calidad;” no obstante, también es importante reconocer 
que los padres y cuidadores podrían enfrentarse a obstáculos de comunicación ante el niño 
o niñas del Espectro Autista y que este problema se agudiza si no están conscientes de las 
posibles implicaciones de la sintomatología, especialmente si en cualquier momento se les 
ha informado que los comportamientos son ‘sencillamente autismo’. Por lo tanto, los profe-
sionales de atención de salud han de asegurar que los padres y cuidadores entiendan que los 
comportamientos en el autismo pueden ser de origen físico y pueden identificarse.
 
Recientemente el Centro de Control y Prevención de Enfermedades Estadounidense (CDC) 
han confirmado que varias condiciones médicas se encuentran pronunciadamente sobrerre-
presentadas en individuos del Espectro Autista en comparación con la población en general. 

Las personas  con esta condición, presentan índices mucho más altos de los previstos en 
una serie de condiciones médicas estudiadas: incluyendo infecciones respiratorias y del oído, 
alergias a alimentos, rinitis alérgica, dermatitis atópica, diabetes tipo I, asma, trastornos gas-
trointestinales, trastornos del sueño, esquizofrenia, dolores de cabeza, migrañas, convulsio-
nes y distrofia muscular (Chen, 2013; Gurney, 2006; Kohane y otros, 2012; Isaksen y otros, 
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2012; Mazurek y otros, 2012; Schieve y otros, 2012). Un estudio reciente a gran escala que 
examinó los registros de salud de 2.5 millones de individuos encontró índices pronunciada-
mente más altos de lo normal de casi todo trastorno médico y psiquiátrico de importancia en 
adultos del Espectro Autista que incluyen trastornos gastrointestinales, epilepsia, dislipide-
mia, deficiencias de la vista y audición, hipertensión, condiciones autoinmunológicas, asma, 
alergias y otros, extendiéndose a lo largo de todo grupo etario (Croen y otros, 2014).

Al considerar la edad y la presencia de comorbilidad nos damos cuenta de que a medida que 
niños y niñas van siendo diagnosticados se van detectando la presencia de comorbilidades 
por sobre incluso aquellos niños o niñas que tienen un desarrollo atípico y no tienen Autismo. 
(Davis et al., 2010), por ejemplo, a medida que la comunicación va mejorando, a los 4 años, 
los niveles de ansiedad van aumentando ya que les es más difícil entender y/o comunicar lo 
que les pasa.  Davis y col. (2012).

En un estudio que evaluaba las comorbilidades de afecciones médicas y psiquiátricas, como 
trastornos del sueño, epilepsia, intolerancia alimentaria, disfunción gastrointestinal, trastor-
nos del estado de ánimo, conductas agresivas y autolesivas (Ming, Brimacombe, Chaaban, 
Ximmerman-Bier, & Wagner, 2008); se encontró que los trastornos del sueño están asociados 
con disfunción gastrointestinal y con trastornos del estado de ánimo (Ming et al., 2008). No se 
encontró asociación entre la epilepsia y cualquiera de las condiciones concurrentes. 

En tanto, niños y niñas con diagnóstico de TEA con mayores necesidades de apoyo, tenían 
más probabilidades de tener un trastorno médico, mientras que los participantes con TEA de 
alto funcionamiento tenían más probabilidades de tener comorbilidades psiquiátricas (Ming 
et al., 2008). Hess, Matson y Dixon (2010) compararon síntomas en niños, niñas y adolescen-
tes con y sin trastorno del espectro autista. Las diferencias se encuentran entre los niños, 
niñas y adolescentes con trastorno del espectro autista y los niños y niñas de desarrollo típico 
en síntomas de comportamiento preocupado / deprimido, falta de alimentación, comporta-
miento de evitación y comportamiento repetitivo. No hubo diferencias significativas entre los 
dos grupos en la conducta y los comportamientos de rabietas. 
De las comorbilidades más frecuentes a encontrar en niños y niñas, tenemos el Trastorno por 
déficit atencional, epilepsia, trastornos gastrointestinales, trastornos de sueño, trastornos de 
la alimentación y trastornos o dificultades en ir al baño y control de esfínter.

El trastorno Déficit Atencional (TDA)

En especial el tipo hiperactivo e impulsivo tiene una prevalencia que ha variado y cambiado 
en el tiempo entre 14% al 78% (Gargaro, Rinehart, Bradshaw, Tonge y Sheppard, 2011). Man-
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nion et al. (2013) encontraron que el 18% de los niños y adolescentes con trastorno del espec-
tro autista también tenían un diagnóstico comórbido de TDA con hiperactividad. En muchas 
ocasiones pueden llegar a ser el motivo de consulta para los especialistas en especial para 
los niños y niñas con TEA de alto funcionamiento, que han pasado desapercibidos en su diag-
nóstico de TEA tanto en su entorno familiar como en su entorno escolar. Su detección es rele-
vante para las trayectorias de desarrollo de los niños y niñas con TEA por sus implicancias en 
el aprendizaje, rendimiento escolar, desarrollo de autonomía y autorregulación emocional, 
además su tratamiento oportuno permite considerar y atenuar riesgos. Gargaro et al., 2011, 
destacan la importancia de considerar el resultado social del tratamiento en estos niños, ya 
que los niños con autismo y comorbilidad de TDA tienen un mayor riesgo de acoso escolar en 
comparación con los niños con autismo o TDA solo. 

Algunas de las características posibles de encontrar en niños o niñas con TEA y TDA están:

•	 Desorganización (mala capacidad de planificación, dificultad para seguir instrucciones).
•	 Ignoran a las personas, aunque les estén hablando directamente.
•	 Olvidos frecuentes (perder cosas, no recuerda las tareas o compromisos al poco rato de 

habérselo dicho).
•	 Empieza proyectos para no terminarlos.
•	 Hablan en exceso, son incapaces de esperar su turno, interrumpen a menudo las conver-

saciones y no dejan de moverse en su silla.
•	 Problemas en la gestión del tiempo (llegar siempre tarde, no acabar las tareas a tiempo).
•	 Realizan comentarios hirientes o poco sensibles, excesiva sinceridad.
•	 Presentan conductas agresivas inesperadas: Hipersensibilidades sensoriales, fobias etc.
•	 Puede haber continua desobediencia.

Epilepsia

La epilepsia es un trastorno del sistema nervioso central de carácter crónico y que se pro-
duce por una actividad anormal cerebral lo que provoca convulsiones ó comportamiento o 
sensaciones inusuales en muchas ocasiones comprometiendo la conciencia. Su diagnóstico 
es clínico y no depende de la toma de un examen como el electroencefalograma, ya que se 
debe constatar la presencia de más de un evento que haya presentado el niño o la niña y re-
portado por él o ella o testigos de la crisis. La prevalencia de la epilepsia entre todos los niños 
se estima en un 2-3% en comparación con un 30% en el autismo (Tuchman y Rapin, 2002). 
La tendencia de presentarla es bimodal, con un primer momento de peaks entre los 0 y los 
5 años y un segundo momento de peaks después de los 10 años. Entre un 12% y un 15% de 
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individuos con TEA desarrollan epilepsia en la primera infancia y el riesgo de presentar epi-
lepsia se eleva en presencia de Discapacidad Intelectual (DI) y parálisis cerebral. En pacientes 
autistas con DI Severa, la probabilidad de desarrollar epilepsia es del 7% al año, del 16% a los 
5 años y del 27% a los 10 años. Por otra parte, en el grupo de menores con TEA con patología 
comórbida que asocie DI y Parálisis cerebral, el riesgo de epilepsia es de un 20% en el primer 
año, de un 35% a los 5 años y de hasta un 67% a los 10 años. Amiet et al. (2008) realizaron un 
metanálisis de la epilepsia en el autismo e investigaron las relaciones entre la epilepsia y la 
discapacidad intelectual (DI), y la epilepsia y el género en personas con autismo. Se encontró 
que el 21,4% de las personas con discapacidad intelectual tenían epilepsia, mientras que el 
8% de las personas sin discapacidad intelectual la tenían. Los autores encontraron que cuan-
to más grave era la discapacidad intelectual, más prevalente era la epilepsia. Se encontró 
que el riesgo de epilepsia era significativamente mayor para las mujeres. Bolton et al. (2011) 
dieron seguimiento a 150 participantes que fueron diagnosticados con Espectro Autista en la 
infancia, cuando tenían 21 años. Encontraron que el 22% de las personas del Espectro Autis-
ta, tenían epilepsia. Más de la mitad de las personas con epilepsia tenían convulsiones que 
se producían semanalmente o con menos frecuencia. La edad promedio de aparición de la 
epilepsia confirmada fue de 13,3 años y, para la mayoría de los participantes, las convulsio-
nes comenzaron después de los 10 años. 

En apoyo de Amiet et al. (2008), Bolton et al. (2011) encontraron que las mujeres tenían signi-
ficativamente más probabilidades de desarrollar epilepsia, donde el 30% de las participantes 
mujeres desarrollaron epilepsia, en comparación con el 18% de los participantes masculinos. 
La epilepsia fue significativamente más común en aquellos con una habilidad general del len-
guaje más baja, donde el 45% de los que tenían epilepsia tenían una capacidad de lenguaje 
muy limitada, en comparación con el 25% de los que no tenían epilepsia. En otro estudio 
Turk et al, 2009, encontraron que tener TEA y epilepsia está asociado con un mayor número 
y gravedad de problemas motores finos y gruesos, incontinencia, deficiencias sociales y con-
ductas desafiantes. 

Problemas gastrointestinales

Su prevalencia en niños y niñas del Espectro Autista es controvertido y muy variable, va del 
9% hasta el 90% y depende del tipo de estudio que se haya realizado y del diseño de estudio 
donde los casos controles a comparar representan la mayor dificultad. No obstante lo ante-
rior, las mayores dificultades encontradas son en relación al estreñimiento o constipación y 
los problemas de alimentación y selectividad alimentaria y su origen tiene una multiplicidad 
de causas que van desde las propias de cada persona, al tipo de dieta familiar y medicamen-
tos que utiliza.
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Wang y col. (2011) compararon los síntomas gastrointestinales en niños y niñas  del Espectro 
Autista con los de sus hermanos de desarrollo típico. Se encontró que había significativamen-
te más síntomas gastrointestinales en niños y niñas del Espectro Autista (42%) en compara-
ción con sus hermanos de desarrollo típico (12%). Los dos problemas gastrointestinales más 
comunes en niños y niñas del Espectro Autista fueron el estreñimiento y la diarrea crónica. 
Nikolov y col. (2009) encontraron que, en comparación con los niños y niñas sin problemas 
gastrointestinales, aquellos con problemas gastrointestinales mostraron una mayor grave-
dad de los síntomas en las medidas de irritabilidad, ansiedad y aislamiento social. Los niños 
y niñas con síntomas gastrointestinales crónicos evidenciaron niveles más altos tanto de an-
siedad como de hipersensibilidad sensorial. Mannion et al. (2013) encontraron que el 79,3% 
de las personas tenían al menos un síntoma gastrointestinal en los últimos 3 meses. El sínto-
ma gastrointestinal más común fue el dolor abdominal, donde el 51,7% de los individuos lo 
presentó, seguido del estreñimiento donde el 49,4% presentó el síntoma. Se descubrió que 
el número total de síntomas gastrointestinales es un predictor significativo de problemas de 
sueño.

Problemas de alimentación

Los niños y niñas del Espectro Autista tienen significativamente más problemas de alimenta-
ción y comen una variedad significativamente más reducida de alimentos que los niños sin 
autismo (Schreck, Williams y Smith, 2004). Las personas del Espectro Autista y discapacidad 
intelectual mostraron más problemas de alimentación basados en el comportamiento, como 
la selectividad alimentaria y los comportamientos relacionados con el rechazo, que aque-
llos con discapacidad intelectual solamente. El grupo de Espectro Autista y discapacidad in-
telectual tenía problemas de alimentación y de la hora de comer más graves que el grupo 
de discapacidad intelectual sola (Fodstad y Matson, 2008). Emond, Emmett, Steer y Golding 
(2010) realizaron un estudio longitudinal sobre los síntomas de la alimentación en niños y 
niñas del Espectro Autista. Estos mostraron dificultades para alimentarse desde la infancia 
y tenían una dieta menos variada a los 15 meses de edad que los controles. Sin embargo, la 
ingesta energética o el crecimiento no se vieron afectados. Los bebés se describieron como 
"alimentadores lentos" a los 6 meses de edad. Nadon, Ehrmann Feldman, Dunn y Gisel (2011) 
examinaron la relación entre los problemas de procesamiento sensorial y el número de pro-
blemas de alimentación en niños y niñas del Espectro Autista y encontraron una asociación 
entre ambos. Se encontró una asociación significativa entre la sensibilidad visual y auditiva y 
el número de problemas alimentarios en niños y niñas del Espectro Autista. 
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Trastorno de sueño

Diversos estudios ratifican la alta prevalencia de los trastornos de sueño en los niños y niñas 
del Espectro Autista. Rzepecka, McKenzie, McClure y Murphy (2011) encontraron que el 77,2% 
de los niños del Espectro Autista, tenían problemas para dormir. Liu y col, encontraron que, 
en un grupo de 167 niños y niñas del Espectro Autista con edad promedio de 8,8 años, el 86% 
sufría por lo menos de una alteración del sueño. Los hallazgos más relevantes de este estudio 
fueron que el 54% presentaba resistencia a la hora de ir a la cama, 56% insomnio, 53% pa-
rasomnias (trastorno asociado a despertares breves o parciales durante el sueño), 25% tras-
tornos de la respiración durante el sueño, 45% dificultad para despertar en la mañana y 31% 
somnolencia diurna. Muchos estudios han investigado la relación entre el sueño y los proble-
mas de conducta. Goldman y col. (2011) compararon a los niños y niñas del Espectro Autista 
que dormían bien con los que dormían mal. Se encontró que los que duermen mal tienen un 
porcentaje más alto de problemas de comportamiento que los que duermen bien. Más del 
75% de las personas que duermen mal tienen problemas con la capacidad de atención y las 
interacciones sociales. Las personas que dormían mal mostraban más estereotipias, hiperac-
tividad y ansiedad, además de tener más problemas sensoriales y alimenticios. Una persona 
que duerme mal tiene un alto riesgo de exhibir un comportamiento autolesivo, incluso cuan-
do se ajusta a la edad. Una persona que duerme mal tenía un 20,4% más de probabilidad de 
comportamiento autolesivo que una persona que dormía bien. Los niños más pequeños que 
dormían mal eran más propensos a tener problemas de lenguaje, agresión, hiperactividad y 
malos hábitos alimenticios que los que dormían mal. 

Los niños y niñas del Espectro Autista tienen más probabilidades de quedarse dormidos 
más tarde en la noche, tienen latencias de sueño más largas y pasan un período significativo 
de tiempo despierto durante la noche, en comparación con los controles (Patzold, Richda-
le y Tonge, 1998). Los problemas del sueño se asocian tanto con la intensidad como con la 
frecuencia del estrés familiar y con la presencia de problemas de conducta (Richdale et al., 
2000). Los niños y niñas con discapacidad intelectual y problemas graves de sueño mostraron 
niveles más graves de problemas de conducta durante el día, como agresión, incumplimiento 
e hiperactividad (Didden, Korzilius, van Aperlo, van Overloop y de Vries, 2002).

Trastornos o dificultades en ir al baño y control de esfínter

Existen numerosos estudios que abordan el nivel de impacto en el desarrollo y calidad de 
vida que tiene para los niños, niñas y sus familias el logro de estas habilidades.

Alrymple y Ruble (1992) encontraron que la cognición y los niveles verbales más bajos tienen 
una mayor edad de logro del entrenamiento intestinal y urinario en individuos con autis-
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mo. El 30% de las personas del espectro autista tenían miedos asociados con ir al baño. Los 
problemas más comunes para ir al baño eran orinar en lugares distintos al inodoro, estreñi-
miento, obstruir los inodoros, tirar la cadena continuamente y untar las heces. Belva, Matson, 
Barker, Shoemaker y Mahan (2011) descubrieron que un menor funcionamiento adaptativo 
se asociaba con mayores problemas para ir al baño. 
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Comorbilidades en jóvenes y adultos con Autismo

Dr. Sebastián Robert Barros, psiquiatra de adultos. Clínica Universidad de los Andes. 

En términos generales, comparando la situación actual con la de mediados del siglo pasa-
do, no sabemos mucho más hoy respecto al origen o la causa del autismo. No bastando 

con el desafío (no carente de polémicas) de solamente definir al autismo, un reto igual o 
mayor ha sido descubrir estas causas. Las teorías proliferan cada vez con más rapidez, pero 
lo cierto es que, desde sus primeras descripciones en la década de los años 40, aún queda 
mucho por aprender.

¿Qué hace que una pareja tenga un hijo o hija autista y otra no? ¿Cómo se explica que en una 
misma familia un hijo o hija sea autista, y no sus hermanos o hermanas? La respuesta detalla-
da nos elude, pero una cosa puede sostenerse actualmente con bastante certeza: no existiría 
un único factor, y por lo tanto tampoco una única causa (ni siquiera los genes lo explican 
todo) detrás del trastorno del espectro autista.

Probablemente tenga relación con esto la enorme diversidad que existe entre las personas 
que son catalogadas con este mismo diagnóstico. La definición como un “espectro” ha contri-
buido ciertamente a reconocer mejor esta diversidad, pero nuestro aprendizaje no se detiene.

Uno de los mayores avances en la investigación relacionada al autismo ha sido el poder ca-
racterizar cada vez con mayor detalle no solamente el cuadro en sí con sus sutilezas y vario-
pintas formas de expresarse, sino también las condiciones y enfermedades que se asocian 
a este trastorno. Muchas veces, radica en estas condiciones asociadas la versatilidad en la 
forma de presentación del autismo. Por ejemplo: no será para nadie una sorpresa pensar que 
una persona con autismo que además padece de una discapacidad intelectual grave, con 
incapacidad de comunicarse usando las palabras, se comportará de formas muy diferentes a 
las de una persona autista que no padece ningún problema cognitivo y cuya capacidad para 
hablar está conservada. La diferencia en este caso no radica en el tener o no tener autismo, 
sino en el tener o no tener discapacidad intelectual. Este ejemplo puede parecer un tanto 
extremo, pero ilustra nuestro punto. Las condiciones acompañantes del autismo pueden ser 
tremendamente relevantes a la hora de conocer, apoyar y tratar cuando hace falta a las per-
sonas del Espectro Autista. A estas condiciones asociadas la medicina suele bautizarlas con 
el nombre de “comorbilidades”.
 
¿Las personas del espectro autista se enferman con mayor frecuencia que las no autistas? 
Una respuesta muy breve a esta pregunta sería: sí. Pero una pregunta más específica sería 
¿Qué tipo de enfermedades o condiciones son más frecuentes en las personas con esta con-
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dición en relación con el resto de la población? una más interesante sería ¿Por qué es así? y 
una pregunta más práctica podría ser ¿se puede hacer algo para evitarlo?

Para poder contestar estas preguntas, es fundamental primero abordar la cuestión ordena-
damente. No todas las enfermedades son iguales, ni en su origen ni en su presentación, ni 
tampoco en la forma en que se estudian. No es lo mismo, por ejemplo, estudiar si las perso-
nas del Espectro Autista tienen en mayor medida obesidad (lo que se podría hacer simple-
mente midiendo el índice de masa corporal) o si tienen mayores índices de depresión (lo que 
requiere exploración de síntomas específicos mediante una conversación).

Podemos agrupar las condiciones acompañantes del autismo en tres grandes campos:

1.	 Las condiciones genéticas

2.	 Las enfermedades y condiciones médicas o físicas

3.	 Las enfermedades o trastornos mentales o psiquiátricos

Comorbilidades genéticas

Es importante tener en claro, antes de empezar a hablar de las enfermedades genéticas aso-
ciadas al autismo, lo siguiente. Si pudiéramos reunir a todas las personas del espectro autista 
cuya condición está asociada a una enfermedad genética conocida y correctamente identi-
ficada (los que podríamos llamar síndromes autistas de base genética), probablemente al-
canzaríamos un porcentaje muy menor del total de personas diagnosticadas como Espectro 
Autista, (tal vez un poco mayor al 5%). Por lo tanto, las personas autistas con comorbilidades 
genéticas son una pequeña minoría de los casos. Sin embargo, suelen concentrar presenta-
ciones muy peculiares y propias, y en casos muy excepcionales condiciones susceptibles de 
ser tratadas precozmente, es por esto que despiertan un gran interés. Además, en ocasiones 
se asocian a presentaciones físicas y neurológicas reconocibles desde el nacimiento o la in-
fancia temprana, por lo que pueden ser diagnosticadas precozmente. 

Existen cientos de alteraciones genéticas que se han asociado durante las últimas décadas al 
autismo. De hecho, existen más de cuatrocientas variaciones de genes distintos que se han 
vinculado a esta condición. Sin embargo, prácticamente ninguna de estas alteraciones es un 
sinónimo de aparición de autismo, y en cambio, si hiciéramos estudios genéticos a todas las 
personas del Espectro Autista (cosa que no ocurre) podemos estimar que una mayoría de 
ellos no presentaría ninguna de estos cientos de pequeñas alteraciones.
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Pero existen enfermedades que sí se asocian a alteraciones genéticas específicas en el cien 
por ciento de las veces que la falla genética se produce, y muchas veces estas enfermedades 
(o síndromes) se asocian a la aparición de autismo. Entre estas las más se incluyen los sín-
dromes de X frágil, Down, Angelman, Sotos, Apert, De Lange, Noonan, Rett, Timothy, Prader 
Willi, la esclerosis tuberosa, la enfermedad de Duchenne, la neurofibromatosis, el síndrome 
velocardiofacial, entre muchos otros.
 
Un porcentaje importante de estos cuadros se asocian a múltiples síntomas neurológicos y fí-
sicos, incluyendo el autismo, discapacidad intelectual, talla baja, alteraciones del desarrollo 
neurológico temprano, diversos trastornos del lenguaje y la fonación.

Existen cuadros específicos que si bien son muy infrecuentes merecen ser considerados, 
como lo son algunas enfermedades metabólicas congénitas. Este subgrupo de enfermeda-
des se caracteriza por fallas en procesos metabólicos específicos que tienen una causa ge-
nética, y pueden asociarse a alteraciones neurológicas hasta en un 80% de los casos. Entre 
estas enfermedades encontramos algunos tipos de mucopolisacaridosis, como el síndrome 
de Hunter (que por estar ligada al gen X sólo afecta a hombres) o el síndrome de Sanfilippo. 
Algunas de estas enfermedades metabólicas, a pesar de ser graves, son susceptibles de ser 
tratadas minimizando las consecuencias que producen y aumentando las expectativas de 
vida. 

Comorbilidades físicas

En general, la inmensa mayoría de las enfermedades conocidas afectan a las personas del 
Espectro Autista en una proporción idéntica al resto de la población. Sin embargo, existen 
algunas excepciones puntuales que son dignas de mencionar, ya que muchas veces son pa-
sadas por alto por los familiares o incluso los profesionales que los apoyan.
 
Probablemente una de las excepciones más importantes sea la epilepsia. Esta enfermedad 
neurológica puede puede asociarse a la condición del espectro del autismo hasta en un 30% 
de los casos y puede expresarse de formas muy diversas (y no solamente con las convulsio-
nes con movimientos musculares repetidos que es su forma coloquialmente más conocida). 
Si bien la epilepsia suele presentarse por primera vez en la infancia o la adultez más avanzada 
la mayoría de las veces, en el caso de las personas del Espectro Autista existe un riesgo mayor 
de padecerla por primera vez en edades menos frecuentes como la adolescencia o la adultez 
temprana. Esta enfermedad neurológica es particularmente importante, ya que es una de las 
pocas que pueden reducir la expectativa de vida de las personas con autismo, principalmen-
te a costa de cuadros convulsivos graves que pueden tener riesgo vital. Es por esto que ante 
evidencias de convulsiones, siempre se debe realizar una evaluación médica y neurológica 
completa e iniciar tratamientos cuando exista la indicación.
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Otra común comorbilidad física son los síntomas gastrointestinales. Está descrito que en glo-
bo, estos malestares pueden estar presentes hasta en el 70% de los casos, incluyendo dolor 
abdominal, intolerancia a ciertos tipos de alimentos, constipación, diarrea crónica, fecalo-
mas entre otros. Es muy importante considerar esta posibilidad sobre todo en las personas 
con autismo que no han adquirido lenguaje fluido o en quienes las posibilidades de comu-
nicación están limitadas, ya que estos síntomas pueden ser la causa de conductas desajus-
tadas, mal comportamiento, dificultades para dormir e incluso conductas agresivas, que se 
vuelven una forma de expresión del malestar físico, y que pueden ser manejados y contro-
lados con una buena evaluación y tratamiento médico. Se debe tener precaución también 
en distinguir las intolerancias digestivas de la tendencia frecuente entre las personas con 
autismo a seleccionar los alimentos, lo que muchas veces puede ser una expresión de rigidez 
conductual o cognitiva no necesariamente ligado a un problema digestivo. Siguiendo esta 
línea, no existiría justificación para tratar a las personas del Espectro Autista utilizando dietas 
excluyentes de ciertos alimentos, a menos que exista una razón médica o una alergia alimen-
taria que lo justifique. Por ejemplo: la dieta libre de gluten no tiene un efecto terapéutico 
conocido en las personas con esta condición, a menos que concomitantemente padezcan de 
una enfermedad celíaca.
 
Las anormalidades del movimiento o problemas motores también tienen una proporción 
alta en las personas del espectro autista, llegando a cifras cercanas al 80%. Entre ellas al-
gunas son más frecuentes en los primeros años de vida (los movimientos estereotipados, 
el bamboleo o los tics por ejemplo) que tienden a ser menos frecuentes y menos notorios 
durante la adultez, momento en que suelen primar otras alteraciones motoras (muchas veces 
causadas por psicofármacos) como son el temblor de extremidades, la rigidez muscular o las 
discinesias. 

Los trastornos del sueño también aumentan en frecuencia dentro de esta población. Se pue-
den presentar en rangos diversos según su variedad, llegando a cifras de entre el 50 al 80%. 
Se incluyen aquí el insomnio y las alteraciones de los ciclos circadianos (que en sus formas 
de expresión más notorias se traducen en que las personas estén activas durante la noche y 
duerman predominantemente durante el día). Las parasomnias, que son un grupo de trastor-
nos del sueño que se caracterizan por presentar movimientos y comportamientos anormales 
en las distintas fases del sueño son también más frecuentes, y muchas veces pasadas por 
alto por los profesionales, pero rara vez por los padres y otros familiares que conviven con las 
personas que las presentan.
 
Posiblemente estas manifestaciones del dormir sean una de las comorbilidades físicas más 
preocupantes para los familiares, debido a que son particularmente disruptivas para la rutina 
diaria y muchas veces difíciles de manejar.
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Comorbilidades mentales o psiquiátricas

Las enfermedades mentales también son un desafío importante para las personas con esta 
condición y sus familiares. Suelen tener formas de presentación peculiares al compararse 
con el resto de la población, lo que hace más difícil su diagnóstico y muchas veces requieren 
adaptaciones a los tratamientos tradicionales, lo que ha puesto en evidencia la necesidad de 
equipos profesionales especializados en el manejo de estos casos.

La lista es larga. Si queremos iniciar por los cuadros psiquiátricos más frecuentemente asocia-
dos al autismo, el primer lugar lo ocupan los trastornos ansiosos como grupo y el trastorno de 
déficit atencional como cuadro específico (cercano al 40% este último). Entre los trastornos 
ansiosos, que pueden aparecer en cerca del 45% de los casos, la ansiedad generalizada y los 
temores fóbicos son de los más comunes. Los cuadros ansiosos suelen observarse con mayor 
frecuencia en las personas del Espectro Autista que tienen un lenguaje fluente, y también se 
presenta con mayor facilidad durante la adolescencia, siendo más común en las mujeres que 
en los hombres. Obviamente, cuadros como la ansiedad social requieren atención especial, 
pues al hacer su diagnóstico se debe tener presente las características propias de la persona 
y no confundirlo con la dificultad social basal que acompaña a las personas con autismo.
 
Los trastornos del ánimo también se ven regularmente entre las personas con Espectro Au-
tista, y suelen tener su debut en la infancia tardía o la adolescencia. La depresión es entre 
ellos el más frecuente, siendo periodos de mayor riesgo de presentarla los momentos de 
importantes cambios en el ciclo vital, como el fin de la etapa escolar, el inicio de estudios uni-
versitarios o el inicio de un nuevo trabajo. Probablemente los trastornos de ánimo sean uno 
de los factores de riesgo más importantes para considerar el riesgo de suicidio, que también 
es mayor entre las personas con autismo que el resto de la población. 
 
El trastorno obsesivo compulsivo (TOC) es particularmente desafiante. Su presentación clási-
ca (que consiste en la presencia de pensamientos absurdos intrusivos y desagradables a los 
cuales se responde con conductas compulsivas) es infrecuente en el autismo, pero sus ele-
mentos compulsivos fácilmente se pueden confundir con la inclinación propia del autismo a 
la repetición y la insistencia marcada en ciertas conductas o intereses, o la tendencia a buscar 
mantener los entornos inalterables. La principal diferencia es que mientras la obsesividad 
del TOC suele ser displacentera para las personas que la padecen, el ritualismo y la obsesivi-
dad del autismo son indiferentes o incluso placenteras para las personas con autismo, ya sea 
que reconozcan sus inconvenientes o no.
 
Trastornos psicóticos como la esquizofrenia y su relación con el Autismo han sido temáticas 
de interesantes discusiones. El autismo fue descrito como un trastorno psiquiátrico diferente 
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a la esquizofrenia infantil en la década de 1940 por Leo Kanner en Baltimore, Estados Unidos. 
Previamente, lo que hoy sería catalogado como autismo en sus presentaciones más severas 
se consideraba como una forma de esquizofrenia. Posterior a Kanner, se consideró al autismo 
y la esquizofrenia como cuadros psiquiátricos mutuamente excluyentes, siendo imposible 
cumplir los criterios diagnósticos de uno sin descartar el otro. Pero esta nueva visión tam-
bién estaba colmada de errores, principalmente derivados de una visión extremadamente 
restrictiva del espectro del autismo y la proliferación del diagnóstico psiquiátrico basado en 
manuales universales. Hoy no solamente es sabido que la esquizofrenia puede aparecer en 
personas con autismo, sino que lo hace en una frecuencia hasta 5 veces mayor al resto de la 
población.
 
La confusión del siglo pasado puede parecernos en retrospectiva incomprensible, sobre todo 
tomando en cuenta la gran cantidad de personas que presentan formas menos severas de 
autismo y en quienes no pensaríamos coloquialmente pudiesen tener esquizofrenia, pero la 
verdad es que incluso en esos casos distinguir síntomas de ambos cuadros requiere de gran 
habilidad clínica por parte de los profesionales, tanto es así que manuales de diagnóstico 
universalmente utilizados contienen criterios específicos para poder hacer el diagnóstico de 
esquizofrenia en personas con autismo. Por ejemplo: los síntomas de esquizofrenia que se 
agrupan en la categoría de síntomas positivos (como las alucinaciones y las ideas delirantes 
entre otros) no son parte del autismo y su presencia debe hacer sospechar otras enfermeda-
des. Pero los llamados síntomas negativos de la esquizofrenia son muy frecuentes de encon-
trar como rasgos crónicos en muchas personas del Espectro Autista, como lo son un rango 
de afectos limitado en la expresión, los discursos pobres en contenido, la restricción de los 
intereses, el retraimiento social o la pérdida del sentido de finalidad. Todos estos elementos 
se consideran síntomas de esquizofrenia, y en ausencia de alucinaciones, delirios u otros ele-
mentos más vistosos, la distinción entre ambas condiciones parecería imposible de hacer. 
 
Una respuesta la da el conocimiento acabado de la historia y la vida de la persona a la que se 
pretende diagnosticar, pues ambas condiciones se caracterizan por tener cursos diferentes. 
Mientras que la esquizofrenia suele aparecer por primera vez en adultos jóvenes, el autismo 
siempre tiene su inicio en la infancia, habitualmente la infancia temprana (aunque a veces no 
sea clínicamente relevante hasta etapas posteriores de la vida). 

Una buena evaluación de cada caso nos permitirá apoyar mejor a las personas del Espectro 
autista. Conocer la multiplicidad de factores médicos y psicológicos que pueden coexistir con 
el autismo nos permite tener una visión más amplia de la persona, evitando así perder de 
vista información que puede ser muy importante. Usando como metáfora la imagen de un 
eclipse, no podemos permitir que la condición de autismo nos impida ver aspectos físicos 
de la persona o nos haga asumir que todo lo que les ocurre se debe al autismo, lo que sería 
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un grave descuido (después de todo, las personas con autismo también pueden enfermar 
físicamente como todos los demás). Del mismo modo, no debemos olvidar el Autismo a la 
hora de tratar las enfermedades de todo tipo en una persona autista y quedarnos solamente 
en la enfermedad, pues no es infrecuente que éstas deban estudiarse, definirse y tratarse con 
especial cuidado, para no perjudicar a quienes se busca aliviar. 
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Características clínicas de niños, niñas, jóvenes y adultos con Autismo

Valeria Nanclares-Nogués6 

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es un trastorno del neurodesarrollo que afecta la 
comunicación y el comportamiento.  De acuerdo con el Manual Diagnóstico y Estadístico 

de los Trastornos Mentales, Quinta Edición (DSM-5, APA 2013), una guía creada por la Aso-
ciación Americana de Psiquiatría y utilizada por profesionales de la salud para diagnosticar 
trastornos mentales, el diagnóstico de TEA consiste principalmente en déficits persistentes 
en la comunicación social y la interacción social, así como la presencia de comportamientos, 
intereses y/o actividades restringidas y repetitivas que pueden persistir a lo largo de la vida.
 
Se dice que TEA es un "trastorno del neurodesarrollo" porque los síntomas generalmente 
aparecen en los primeros dos años de vida y varios aspectos del desarrollo se ven afectados.  
Se conoce como un "espectro" porque hay una amplia variación en el tipo y la gravedad de 
los síntomas que experimentan las personas con esta condición. 
 
Las tasas de prevalencia reportadas han aumentado consistentemente desde la década de 
1960 y los trastornos del espectro autista se han elevado a la cima de los trastornos infanti-
les con una tasa de prevalencia de 1 en 44 niños (Baio, 2018; CDC, 2021).  Múltiples factores 
ambientales, biológicos y genéticos contribuyen al desarrollo de TEA (Landrigan, 2010; Ha-
llmayer et al., 2011; Gaugler et al., 2014).  Además, se informa que la condición del espectro 
autista ocurre en todos los grupos raciales, étnicos y socioeconómicos, y es aproximadamen-
te cuatro veces más frecuente en los niños que en las niñas (CDC, 2021).
 
A lo largo de los años, los resultados de investigaciones han indicado que la condición del 
espectro autista se presenta casi cuatro veces más en el caso de los hombres que en el de las 
mujeres. Sin embargo, estos datos se están cuestionado en la actualidad dado el aumento de 
diagnósticos en niñas y mujeres que se está produciendo en los últimos años (National Asso-
ciation for Special Educational Needs, 2016; Dean et al., 2017; Lai et al., 2015).  Este cambio 
de paradigma ha producido un interés creciente en la comunidad científica por incrementar 
el conocimiento sobre las necesidades, intereses y capacidades de las mujeres con TEA, aun-
que hasta el momento la investigación al respecto sigue siendo limitada. 
 
El diagnóstico de TEA puede ser difícil, ya que no hay pruebas médicas (por ejemplo, un aná-
lisis de sangre) que puedan diagnosticar el trastorno.  Los profesionales de la salud gene-
ralmente diagnostican TEA a través 
de observaciones estandarizadas 
de cómo la persona se comunica y 

6. PsyD Psicóloga Clínica. Especialista en Autismo y Trastornos del 
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actúa en comparación con otras personas de la misma edad, utilizando instrumentos tales 
como La Escala de Observación del Diagnóstico de Autismo, Segunda Edición (ADOS-2, por 
sus siglas en inglés, Lord et al., 2012) y a través de entrevistas diagnósticas a los padres/cui-
dadores, utilizando instrumentos tales como La Entrevista Para el Diagnóstico de Autismo, 
Edición Revisada (ADI-R, por sus siglas en inglés, Lord et al., 1994).  Utilizan los criterios diag-
nósticos estandarizados para TEA proporcionados en el DSM-5 y se centran en la evaluación 
de un fenotipo conductual, incluyendo los déficits en la comunicación social, las interaccio-
nes sociales y la presencia de comportamientos restringidos y repetitivos.  Al mismo tiempo, 
consideran la historia del desarrollo, persistencia y generalización de la sintomatología, his-
toria médica familiar, así como cualquier diagnóstico alternativo del desarrollo que explique 
los síntomas.
 
La Academia Americana de Pediatría (AAP) recomienda que los niños sean evaluados espe-
cíficamente para detectar TEA a los 18 y 24 meses como parte de sus visitas rutinarias de 
niño sano, o cada vez que los padres/cuidadores expresan una preocupación con respecto 
al desarrollo o funcionamiento (AAP, 2020). El instrumento estándar para la detección es la 
escala Modified Checklist for Autism in Toddlers- Revised (M-CHAT-R, Robins et al., 2001). Sin 
embargo, muchos estudios muestran que los pediatras o profesionales de atención primaria 
no están evaluando a los niños para detectar TEA según estas recomendaciones debido a la 
falta de confianza en las herramientas y/o la falta de tiempo para revisar adecuadamente los 
resultados con los padres/cuidadores (Carbone, 2016).
 
Por otro lado, existen otros factores que impiden la pronta evaluación o derivación a especia-
listas.  Si un médico o profesional de atención primaria sospecha un retraso en el desarrollo, 
como el TEA, los niños a menudo quedan en una instancia de “espera vigilante” hasta que el 
médico pueda estar más seguro de un problema. Cuando finalmente se hace una derivación 
para una evaluación con un especialista, las familias pueden llegar a esperar hasta 18 meses 
entre la derivación inicial y el diagnóstico final por parte del especialista, o incluso más si la 
familia es parte de una población minoritaria o grupo socioeconómico vulnerable (Begeer, 
2009).  En promedio, el retraso general entre las primeras preocupaciones mencionadas por 
los padres y un diagnóstico de TEA es de aproximadamente tres años (Zuckerman, 2015). Este 
retraso en la obtención de un diagnóstico se traduce directamente en retrasos en el inicio de 
la intervención. Se ha demostrado que la intervención temprana en TEA tiene un impacto 
positivo significativo en el desarrollo de un niño; especialmente cuando se comienza antes 
de los 26 meses (Warren, 2011).
 
A pesar de que las familias le mencionan sus preocupaciones a su médico de cabecera alre-
dedor de los 12 meses, la edad promedio de diagnóstico en los Estados Unidos es de 4.4 años 
y se estima que el 27% de los niños con TEA aún permanecen sin diagnosticar a los 8 años de 
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edad (Warren, 2011).  En etapas posteriores del desarrollo, muchas de las oportunidades de 
intervención temprana quedan detrás.  Las terapias diferidas son mucho menos efectivas y el 
retraso en la intervención puede afectar el aprendizaje y el desarrollo infantil creando déficits 
de por vida, sin mencionar el aumento relacionado a los costos económicos para los padres/
cuidadores y la sociedad (Dawson et al., 2009; Cidav, et al., 2017). 
 
  
 Características clínicas de personas con la condición del espectro autista
 
"Esperamos ver que algunos indicios de un déficit subyacente más profundo específico al 
autismo se destaquen durante una etapa específica del desarrollo sólo para que se cumplan 
en cierto grado en una etapa posterior del desarrollo y sean sustituidos por otros síntomas 
del déficit subyacente". -Rogers y Pennington, 1991, p. 146.

El trastorno del espectro autista (TEA) se define por diferencias neurobiológicas, en parti-
cular a nivel de conectividad (Belmonte et al., 2004). Algunas personas con TEA presentan 
síntomas debido a causas conocidas, como una condición genética; otras causas, sin embar-
go, aún no se conocen. TEA se considera multi-genético, multifactorial ya que hay múltiples 
causas de TEA que actúan conjuntamente para cambiar el desarrollo neurotípico de las per-
sonas. Todavía nos queda mucho por aprender sobre las causas que impactan el desarrollo 
y funcionamiento de una persona, así como también sobre cómo afectan a las personas con 
TEA (CDC.gov).

A menudo no hay nada en el aspecto de las personas con TEA que las diferencie de las demás. 
Pueden comportarse, comunicarse, interactuar y aprender de forma diferente a la mayoría 
de las personas, pero su apariencia física no tiende a delatar las complejidades asociadas 
con TEA. Las capacidades de las personas con la condición del espectro autista pueden variar 
considerablemente. Como hemos mencionado anteriormente, hay una amplia variación en 
el tipo y la gravedad de los síntomas que experimentan las personas. Por ejemplo, algunas 
personas autistas pueden tener habilidades de conversación avanzadas mientras que otras 
pueden presentarse sin habilidades verbales. Algunas personas con TEA necesitan mucha 
ayuda en su vida diaria; otras pueden trabajar y vivir con poco o ningún apoyo.  A esto se 
refieren los niveles dentro de nuestra nueva clasificación del DSM-5, con niveles del 1 al 3 que 
corresponden al nivel de apoyos que requiere esa persona para poder funcionar (DSM-5, APA 
2013). 

Hasta la fecha, no se han identificado marcadores biológicos específicos para el trastorno del 
espectro autista. Es por ello que se sigue definiendo en virtud de los síntomas conductuales. 
El espectro de sintomatología es amplio y abarca varias áreas del desarrollo. Los síntomas 
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pueden incluir déficits en la comunicación no-verbal (ej., falta de reciprocidad socioemocio-
nal, dificultades en el uso y modulación del contacto visual, dificultad para leer las señales 
sociales), déficits en el desarrollo y mantenimiento de relaciones entre pares, retraso en el 
desarrollo del habla, dificultad para mantener conversaciones y falta de juego simbólico o re-
presentativo. Personas con la condición del espectro autista también pueden presentar con 
movimientos motores repetitivos, adherencia rígida a rutinas, intereses restringidos e híper 
y/o hipo sensibilidad a estímulos sensoriales. Todos estos factores pueden tener un impacto 
significativo en el funcionamiento diario de una persona, tanto por los impedimentos en la 
comunicación e interacciones sociales con los demás, así como también por dificultades con 
las actividades de la vida diaria, como comer, vestirse, jugar y dormir.

TEA se diagnostica hasta tres o cuatro veces más en el sexo masculino que en el femenino, 
con una prevalencia de aproximadamente 3 o 4 varones por cada mujer (Loomes et al., 2017; 
Gould et al., 2011). Existen diversas hipótesis con respecto a que éste ratio puede estar refle-
jando un sesgo de género, en vez de un fenómeno real. Dado que nuestros estudios reflejan 
mayoritariamente poblaciones masculinas, puede existir un sesgo masculino en la identifi-
cación de los rasgos autistas en la población infantil (Mandy et al., 2018). Esta hipótesis se 
basa en la idea de que socialmente mantenemos una serie de expectativas sobre cómo se 
relacionan las niñas versus los niños, donde se espera que su juego sea más tranquilo o que 
en general tienden a ser más tímidas. De este modo, las niñas con rasgos autistas y posible-
mente dentro del espectro, tienden a pasar desapercibidas porque cumplen estas expectati-
vas. Otra hipótesis del sesgo masculino es la teoría del camuflaje (Dean et al., 2017) o la teoría 
de la compensación (Dworzynski et al., 2012; Lai et al., 2015; Mandy et al., 2012) en las niñas 
y mujeres con TEA. Esto es, se habla de una mayor capacidad entre las niñas con TEA para 
camuflar o compensar sus dificultades de tipo social, debido a que las niñas suelen tener 
generalmente mejores habilidades sociales y de comunicación.

A pesar de estas teorías, es importante saber que aún no hay pruebas claras de que las mu-
jeres tengan síntomas sociales más sutiles que los hombres, pero sí se ha podido demostrar 
que posiblemente tengan menos conductas repetitivas o restringidas (Tillmann et al., 2018). 
Todavía nos queda largo camino para recorrer para poder identificar posibles fenotipos dis-
tintos en los varones y las mujeres, pero sugiere que debemos estar muy atentos a posibles 
sesgos, ya que esta falta de información en el ámbito científico provoca también sesgos de 
género en la práctica profesional. Así, los diagnósticos en el caso de las mujeres se retrasan 
aún más que en el caso de los hombres, incluso cuando las manifestaciones son evidentes, 
y existe un mayor riesgo a que reciban diagnósticos erróneos o poco precisos (Gould, 2011). 

TEA comienza en los primeros años de la infancia y debe limitar o impedir el funcionamiento 
diario del individuo para que se considere el diagnóstico.  Estas diferencias pueden durar 
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toda la vida, aunque los síntomas pueden mejorar en forma significativa con el tiempo y la 
intervención adecuada. Algunos niños muestran síntomas de TEA en los primeros 12 meses 
de vida. En otros niños, los síntomas pueden no aparecer hasta los 24 meses o más tarde. Una 
tercera parte de aquellos niños que terminan con el diagnóstico de TEA parecieran estar de-
sarrollándose bien y cumpliendo con los hitos en el desarrollo hasta alrededor de los 18, 20, 
o 24 meses de edad, donde sufren de un estancamiento o pérdida de habilidades que ya se 
habían establecido (Thurm et al., 2018).  En la mayoría de los casos, un diagnóstico de TEA es 
estable y confiable ya para los 2 años de edad, si el diagnóstico fue hecho por un profesional 
con capacitación específica en la detección y diagnóstico de TEA (Lord et al., 2006).

El diagnóstico de TEA implica tanto la presencia de comportamientos atípicos, como también 
la ausencia de comportamientos esperables. Al ser una condición que afecta al individuo en 
varias áreas de desarrollo, se debe esperar que el mismo desarrollo y maduración de la perso-
na también tengan un impacto sobre la presencia de sintomatología. Los síntomas y los com-
portamientos cambian con la maduración. Tanto el cociente intelectual como el lenguaje son 
factores importantes que influyen en cómo se manifiesta la condición del espectro autista en 
cada persona y en distintas etapas de la vida.  Es por este motivo que se considera esencial la 
evaluación y monitoreo continuo en el tiempo.

La edad, niveles de desarrollo y los niveles de lenguaje juegan un rol importante en la presen-
tación de sintomatología TEA a lo largo del tiempo. Si uno considera el impacto de la edad, 
los síntomas primarios se manifiestan en forma muy distinta en la infancia, versus la edad es-
colar, versus la adultez. La manifestación de la condición del espectro autista puede verse en 
forma distinta en la misma persona a lo largo del tiempo. Así mismo, el nivel de desarrollo y 
lenguaje pueden tener un impacto sobre la presencia de sintomatología TEA, con individuos 
con cociente intelectual bajo o habilidades de lenguaje limitadas teniendo una presentación 
muy distinta de aquellas personas con un nivel más elevado de habilidades de lenguaje y 
cociente intelectual (Rosen et al., 2021).

Hasta el momento, el nivel de cociente intelectual es el factor que mejor predice los apoyos 
requeridos a largo plazo.  Entre un veinte y un 40% de personas con la condición del espectro 
autista tienen además un déficit intelectual. El cociente intelectual a los 3, 5 y 9 años de edad 
fue el factor que mejor predijo resultados o funcionamiento a los 26 años de edad.  Mas del 
80% de niños con un cociente intelectual menor a 70 a los dos años, continuaron con un co-
ciente intelectual por debajo de 70 a los 19 años. Estos resultados resaltan la importancia de 
la medición de cociente intelectual y nivel madurativo en la evaluación diagnostica inicial, así 
como también la necesidad de monitoreo continuo de habilidades en el tiempo (Anderson et 
al., 2014).
Adicionalmente, la detección y subsiguiente intervención temprana continúan siendo los fac-
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tores externos que mejor predicen resultados a largo plazo. Al detectar TEA de forma precoz 
y llevar a cabo una intervención temprana adecuada, podemos ayudar al niño a progresar 
sustancialmente en sus habilidades cognitivas no verbales y en sus habilidades de lenguaje 
expresivo y receptivo.  Al mismo tiempo, se mejora su funcionamiento adaptativo, reducien-
do la frecuencia e intensidad de los comportamientos disruptivos (Kleinman et al., 2008).

Cuando hablamos de detección precoz y diagnóstico temprano, debemos preguntarnos acer-
ca de la estabilidad del diagnóstico en niños pequeños en el tiempo. La última década de 
investigación en este campo nos demuestra que los diagnósticos de TEA en niños pequeños 
suelen ser estables a lo largo del tiempo. Varios estudios recientes han descubierto que, en 
la mayoría de los casos, hay indicios de alteración en el desarrollo de la comunicación y la 
atención conjunta antes de los 14 meses de edad (Chawarska et al., 2007). Cuando se utiliza 
el juicio clínico en combinación con medidas específicas para el diagnóstico de TEA, como el 
ADOS-2 o el Childhood Autism Rating Scale, Segunda Edición (CARS-2, Schopler et al., 2010), 
los niños de menos de 24 meses suelen ser identificados con precisión (Luyster et al., 2009). 
La mayoría de los niños seguirán manteniendo su diagnóstico al entrar en la escuela prima-
ria y, en el caso de los pocos niños que ya no cumplen con los criterios para el diagnóstico 
de TEA, estos mismos siguen mostrando déficits residuales en el área de lenguaje y/o en el 
desarrollo neurológico (Guthrie et al., 2013; Kleinman et al., 2008; Landa et al., 2007; Ventola 
et al., 2006).
 
Muchas de nuestras escalas e instrumentos diagnósticos se centran en el diagnóstico durante 
la infancia o niñez. Parte del problema es que no hay un procedimiento establecido para diag-
nosticar TEA en adultos. Por lo tanto, los especialistas en autismo para adultos son difíciles 
de encontrar. El Módulo 4 del ADOS-2 es de las pocas herramientas, con sus limitaciones co-
rrespondientes, que ha demostrado ser útil para el diagnóstico del autismo en adultos (Hus 
et al., 2014).  Dadas estas limitaciones, la evaluación de un adulto tiene que basarse en gran 
medida en una entrevista entre el clínico, la persona  y la observación directa del evaluado.

La entrevista debiera recaudar información sobre los desafíos actuales en las áreas de inte-
racción social y comunicación, problemas sensoriales e intereses restringidos o comporta-
mientos repetitivos.  Además, es importante explorar la presencia de problemas en el desa-
rrollo relacionados al diagnóstico de TEA a lo largo de la vida. En particular, es fundamental 
obtener información detallada sobre la primera infancia. La presencia de estas dificultades 
a temprana edad puede ayudar a informar nuestro diagnóstico clínico de TEA y poner en 
contexto la información recaudada durante las observaciones directas actuales. Está demás 
decir que esto tiene sus limitaciones. Por un lado, la persona puede no tener la información 
necesaria o recordar aspectos de desarrollo infantil detallado y, por otro, es posible que se 
haya vuelto muy capaz de desarrollar estrategias para compensar sus déficits. Esto hace que 
un diagnóstico basado en observación directa sea mucho más complejo (autismspeaks.org).
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A pesar de estas dificultades y limitaciones, es importante obtener un diagnóstico acertado, 
aún en aquellos individuos que han aprendido a esconder sus síntomas o dificultades en el 
día a día. A través de los resultados y recomendaciones, es posible buscar el apoyo necesario 
para mejorar su calidad de vida y sus perspectivas de futuro.La persona puede aprender a 
trabajar mejor con sus puntos fuertes y a reforzar las áreas de su vida que suponen un reto. 
Recibir un diagnóstico de TEA en edad adulta puede traducirse en una mayor comprensión 
de si mismo y de cómo relacionarse con el mundo y quienes lo rodean. Recibir un diagnóstico 
puede ayudar a esa persona a tener una perspectiva diferente de su infancia y quizás tener 
una mejor comprensión de situaciones que han resultado difíciles o confusas. También pue-
de ayudar a quienes lo rodean a entender y empatizar más con sus características singulares.

En conclusión, diagnosticar el Trastorno del Espectro Autista no es una tarea fácil, ya que 
no existen pruebas médicas para diagnosticar y se presenta como un espectro de síntomas 
estrechamente relacionados que se deben identificar en forma conductual.  La evaluación 
diagnóstica de TEA (o de cualquier otra condición del neurodesarrollo) requiere mucha for-
mación, experiencia y voluntad de admitir los límites de nuestra información e instrumentos.  
El diagnóstico preciso depende de una evaluación completa por parte de especialistas capa-
citados y experimentados que estén muy familiarizados con la evolución madurativa en la 
infancia y el desarrollo temprano (Lord et al., 2006). La inclusión de pruebas cognitivas y de 
desarrollo estandarizadas, así como una evaluación de lenguaje, es especialmente importan-
te para diferenciar a TEA de otras dificultades del desarrollo (Huerta et al., 2012).
 
Finalmente, comprender la presentación de sintomatología a lo largo del tiempo, el rol que 
juegan factores como la edad, nivel de lenguaje, nivel de habilidad intelectual, nivel de desa-
rrollo, etc. es fundamental para poder apoyar el proceso diagnóstico y la subsiguiente inter-
vención. Atenerse a buenas prácticas en evaluaciones diagnósticas de TEA es esencial para 
asegurar los resultados más acertados. Esto debiera incluir instrumentos diseñados para eva-
luar múltiples dominios de funcionamiento y comportamiento, la participación de los padres 
y cuidadores como colaboradores activos, y la consideración de los factores de desarrollo a 
lo largo del proceso de diagnóstico. Al existir una importante heterogeneidad entre las per-
sonas con TEA y debido a que los síntomas de TEA pueden cambiar con el tiempo (Lord et 
al., 2015), se espera que a cada edad se necesiten diferentes niveles de apoyo en el hogar, 
la escuela, la comunidad y el lugar de trabajo (Howlin et al., 2004). Como profesionales en 
el área de salud dedicados a la evaluación y seguimiento de individuos con diferencias en 
el neurodesarrollo, es nuestro deber estar actualizados e implementar las mejores prácticas 
disponibles para asegurar el diagnóstico temprano, la intervención y apoyos más adecuados 
y así aumentar la calidad de vida de personas con la condición del espectro autista.
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¿Por qué desde la neurociencia hay que realizar adecuaciones curriculares
en el aula con personas con Autismo?

Dr. Juan Contreras, Neuropediatra. Instituto de Desarrollo Cognitivo. Edumedica.

El autismo abarca una gran variabilidad de manifestaciones en las personas, las trayecto-
rias evolutivas y formas de presentación, por lo que es fundamental para cada profesio-

nal que quiera establecer una vinculación profesional con su alumno y poder por ejemplo 
determinar cuál o qué tipo de adecuación curricular realizar, debe conocer y comprender 
cuales son las características que el alumno posee. A lo largo de este libro comprenderemos 
de mejor forma que define el autismo desde la alteración en las trayectorias del desarrollo, 
bases neuroanatómicas y neurofisiológicas, características clínicas en sus diferentes edades 
y las comorbilidades más frecuentes que a lo largo de la vida se pueden presentar.

Es importante considerar que lo que podemos observar en una persona con autismo repre-
senta lo que en espacio y tiempo se ha desarrollado en su sistema nervioso. Esto es fruto de 
la interacción entre la información aportada por sus genes y la influencia ambiental, por lo 
que depende expresamente de los factores de riesgo propios de cada persona y sus familias 
al momento de la gestación, del ambiente en que se ha desarrollado cada persona peri y 
postnatal, del momento en que ha sido diagnosticada la alteración en la trayectoria del desa-
rrollo, si ha recibido o no atención temprana o un tratamiento especializado.

Sería ideal poder considerar que al momento de ingresar a la escolaridad las personas con 
autismo ya han recibido atención temprana o un diagnóstico oportuno, pero la realidad no 
es así. Esa es la razón por lo cual es relevante analizar y evaluar cuales son las características 
de cada persona y centrarnos en las necesidades que efectivamente esas personas tienen en 
todas las instancias de su vida.
 
Las neurociencias nos permiten explicar cómo se producen los procesos cognitivos desde la 
estructura y funcionalidad biológica, así sabemos que la estructura y funcionalidad de nues-
tro cerebro depende del desarrollo de regiones especializadas que funcionalmente sus tipos 
de neuronas pueden establecer patrones de conexión entre ellas.

En autismo se afectan procesos de diferenciación de células neurales y el establecimiento 
de circuitos neuronales, afectando el desarrollo apropiado de procesos mentales (emocio-
nes, memoria y pensamiento, por ejemplo). Sin embargo, existe la posibilidad de adaptarse 
a nuevas situaciones funcionales, por medio de cambios espaciales y temporales entre las 
conexiones neuronales afectadas. La base estructural de esta adaptación, lo representa la 
modificación de las sinapsis, concepto que se ha reconocido como neuro plasticidad. No obs-
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tante lo anterior, existen dos aspectos a considerar, uno dice relación en que existen períodos 
de mayor sensibilidad donde la velocidad para poder producir procesos de plasticidad se 
muestra incrementada, lo cual es coincidente con los procesos de acceso a la educación e 
intervención temprana y el otro aspecto, se relaciona en que el desarrollo del cerebro es he-
tero crónico, es decir, diferentes áreas y funciones se consolida a distintos tiempos en cada 
persona, lo cual debe tenerse en cuenta  en la enseñanza de nuevas materias y habilidades 
lo cuál debe ser diferenciada entre personas con autismo que están en edades tempranas de 
escolaridad de aquellos que ya son adolescentes.

Hoy en día aplicamos el concepto de neuroeducación, como la disciplina que toma ventaja 
de los conocimientos aportados por la psicología, la sociología y la medicina en un intento 
por mejorar y potenciar los procesos de enseñanza-aprendizaje (Mora, 2013). Lo cual depen-
de de los procesos cognitivos de atención, memoria y emoción.

Para los autores del modelo Diseño Universal de aprendizaje (DUA), Rose y Meyer, la realiza-
ción de tareas con demandas cognitivas depende de tres redes neuronales:
 
1.	 Las redes afectivas, especializadas en evaluar patrones y asignarles un significado emo-

cional, determinan la implicación personal en las diferentes tareas y aprendizajes y con 
el mundo que nos rodea, por lo que se vinculan con el «por qué» del aprendizaje.

2.	 Las redes de reconocimiento, claves para percibir los estímulos, están especializadas en 
el reconocimiento de la información y en asignar significados a los patrones que percibi-
mos. Estas redes son las que nos permiten captar, reconocer e integrar la información y 
son fundamentales en las acciones que se realizan relacionadas con el «qué» del apren-
dizaje.

3.	 Las redes estratégicas, especializadas en la generación y control de los patrones menta-
les y de acción, así como en las funciones ejecutivas. Están implicadas en poder hacer un 
plan o realizar una tarea, por lo que se relaciona con el «cómo» se produce y expresa el 
aprendizaje.

Así en entonces en el aprendizaje, diversas redes neuronales se logran conectar creando una 
red temporal que logre ser estable hasta que por medio de la repetición y el ejercicio pueda 
transformarse en una red permanente. Sin embargo, depende de la interacción entre lo nue-
vo que se ofrece para aprender y las experiencias e información ya asimilada. Un ambiente 
enriquecido en lo novedoso, activa zonas específicas de la corteza prefrontal favoreciendo la 
atención y el aprendizaje
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En las personas con autismo se han encontrado alteraciones en varios circuitos neuronales 
en regiones como la corteza prefrontal, amígdala y ganglios basales, además de una sobre 
conectividad producto de una disminución de la poda sináptica hasta una excesiva inhibición 
colateral entre otros circuitos neuronales, lo que afecta en gran medida el adecuado desarro-
llo de la conducta social y el aprendizaje. Esa es la razón por lo que las personas con autismo 
requieren la entrega de una combinación de estímulos, visuales, auditivos, espaciales, me-
diante actividades estructuradas algunas de ellas basadas en la novedad y que se sostengan 
en la atención, memoria a corto y largo plazo.
 
En la atención considerar:

Orientación: el individuo se fija en aquello que le interesa.

Focalización: es la habilidad de prestar atención a una sola cosa.

Concentración: es el tiempo que una persona es capaz de concentrarse en un estímulo sim-
ple.

Intensidad: es la cantidad de atención que prestamos a un objeto o tarea y está directamente 
relacionada con el nivel de vigilia y alerta de un individuo. Estabilidad: hace referencia a la 
capacidad de la atención para mantenerse enfocada a una actividad durante un periodo de 
tiempo.

En la Memoria considerar:

Se activa cuando lo que se presenta es significativo para la persona tanto para las situaciones 
nuevas como para las pasadas que son capaces de reactivarse en el recuerdo.

Depende en todo momento del estado emocional de la persona.

Finalmente en cada etapa de aprendizaje y adecuación curricular considerar los procesos 
cognitivos que se activan y fortalecen, que serán ejemplificados a los largo de los diferentes 
capítulos de este libro y que permiten que se puedan ir adquiriendo nuevos y mejores apren-
dizajes para el desarrollo y/o consolidación de habilidades:

•	 	 Desarrollo de estrategias de organización.

•	 	 Desarrollo de estrategias de Planificación.
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•	 	 Favorecer la atención selectiva y memoria de trabajo.

•	 	 Incentivar la persistencia en realizar la actividad sin interrupciones.

•	 	 Desarrollo de estrategias de flexibilidad cognitiva.

•	 	 Desarrollo de estrategias de autocontrol emocional.

•	 	 Desarrollo de estrategias de desafíos sociales.

•	 	 Desarrollo de estrategias de mentalización.
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Estilo cognitivo de las personas del espectro autista

Lilia Siervo, Educadora Diferencial, Directora Diplomado Inclusión Educativa y Social de 
Personas con la Condición del Espectro Autista Universidad Andrés Bello.
Directora Fundación Apoyo Autismo Chile. 

La definición por sí sola de Espectro Autista no arroja información suficiente respecto al es-
tilo cognitivo, información que será fundamental para conocer y comprender el porqué de 

la necesidad de ofrecer apoyos específicos para que la persona pueda acceder a su entorno 
social, familiar, educativo y socio laboral.

Las personas del Espectro Autista pueden presentar dificultades en los siguientes aspectos, 
según Cuestas (2009):

1.	 Alteraciones del desarrollo de la interacción social recíproca, referido a diferentes grados 
de aislamiento social “desde la pasividad en la interacción y escaso interés hacia los de-
más, hasta formas o relación no adaptadas a la situación” (Cuestas, 2009, pg. 22).

2.	 Alteración de la comunicación verbal y no verbal, las manifestaciones comunicativas se 
observan desde ausencia de lenguaje hasta fluidez verbal, pueden presentar “dificulta-
des para iniciar y mantener una interacción comunicativa que permitiría el inicio de cual-
quier relación social” (Cuestas, 2009, pg. 22).

3.	 Repertorio restringido de intereses y comportamientos, se puede observar desde perso-
nas que poseen una capacidad imaginativa excesiva, hasta capacidad imaginativa afec-
tada, así mismo, “la mayoría de las personas manifiestan una gran resistencia al cambio, 
pudiéndose evidenciar reacciones desproporcionadas ante cambios insignificantes en el 
entorno” (Cuestas ,2009, pg. 23).

4.	 Por otro lado, otros de los rasgos que se pueden observar según Belinchón (2001 en 
Cuestas, 2009), son problemas de conductas y emocionales y en la etapa adulta aumenta 
el riesgo de trastornos mentales asociados. 

Como indica Verporten y otros (2014), las personas con Autismo pueden sentir, oler, ver y oír, 
pero tienen dificultades en poder integrar la información a través de los sentidos. Así mismo, 
tienden a procesar los estímulos por partes y no en su globalidad.

Por su parte De Clercq (2012), señala que presentan dificultades con el simbolismo y las ideas 
abstractas, así como atribuirle significado a las cosas y la generalización de los aprendizajes; 
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por lo tanto, tienen dificultades para desarrollar algunos conceptos. “Cuando decimos que 
las personas con Autismo tienen un estilo cognitivo diferente, sencillamente queremos decir 
que su cerebro procesa la información de forma diferente. Escuchan, sienten y ven, pero sus 
cerebros procesan esa información de otra forma” (Peeters, 2008, p.15).

Desde el punto de vista psicológico, se atribuye al Espectro Autista dificultad en los siguientes 
aspectos:
 
1.	 Teoría de la Mente, ante esto, Belinchon y Nuria (2009), definen el Trastorno del Espectro 

Autista como una condición evolutiva cuyo núcleo es la discapacidad social. Esta dis-
capacidad social podría explicarse por medio de una teoría denominada Teoría de la 
Mente, la cual consiste en la habilidad que tienen las personas neurotípicas (es decir, 
personas de desarrollo típico), para representar los estados mentales de los demás. Esta 
capacidad aparece de forma innata durante los primeros estadios del desarrollo infantil 
y se instaura sobre los 4-5 años. Gracias a ella, atendemos las señales sociales del entor-
no y nos desarrollamos socialmente. Las personas con Trastorno del Espectro Autista 
presentan esta capacidad alterada (existen diferentes grados de afectación) por lo que 
es necesario trabajarla para potenciar. Por otro lado, se observa la dificultad para po-
nerse en el lugar del otro “teoría de la mente implicaría poder pensar que el otro piensa, 
siente…y actuar poniéndose en su lugar según lo que espera o necesita de nosotros” 
(Cuestas, 2009, pg. 27).

2.	 Teoría de la coherencia central, es la capacidad para procesar los estímulos de forma 
global y en contexto; sin embargo, “las personas con Autismo tienen menor tendencia 
hacia la coherencia central” (Frith en Verpoorten & Noens, 2014, p.16.). “Suelen centrar 
la atención en detalles irrelevantes que les dificultan o impiden extraer y procesar, de 
una situación o contexto, los estímulos que les ayudarían a su comprensión” (Cuestas, 
2009, pg. 27).

3.	 Teoría de la Función ejecutiva, relacionado con la capacidad de organizar y actuar de 
acuerdo a la información que recibe. Estas habilidades permiten a las personas planifi-
car, organizar, recordar cosas, dar prioridad a las actividades, prestar atención y comen-
zar tareas. También ayudan a las personas a utilizar la información y las experiencias del 
pasado para resolver problemas actuales, Autismo La Garriga (s.f) la define como un con-
junto de habilidades cognitivas que se utilizan para llevar a cabo actividades de manera 
autónoma. Estas capacidades, también innatas, nos permiten organizarnos, ser flexibles, 
anticipar, planificar, marcarnos objetivos y metas, controlar los propios impulsos, etc. 
Por su parte, Cuestas (2009), la define como déficit para plantearse metas a largo plazo 
y conseguir objetivos “la función ejecutiva es la que permitiría imaginar un objetivo y 
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establecer los pasos intermedio para lograrlo, por lo que incluye habilidades como la 
planificación, inhibición, búsqueda organizada” (Cuestas 2009, pg. 27).

4.	 Atención Conjunta, “se refiere a la capacidad para coordinar la atención de un interlo-
cutor social respecto a algún objeto o evento” (Feinstein, 2016, pg. 254), por otro lado, 
la atención conjunta implica “comprender que las personas tienen un punto de vista” 
(Feinstein, 2016, pg. 254).

5.	 Teoría de neuronas espejos, que algunos estudios han encontrado deficitarios en las per-
sonas con Autismo, las neuronas espejos son células cerebrales que se activan cuando 
alguien realiza una acción, pero también cuando se observa a otra persona realizar dicha 
acción. Que dichas neuronas no funcionen podría explicar los problemas para socializar 
y empatizar” (Feinstein, 2016, pg. 254).

Debido a este procesamiento cognitivo diferente, el mundo y la vida social les puede resultar 
particularmente difícil. Por lo tanto, el contexto escolar y educativo supone un reto para las 
instituciones, en donde sin duda estos debieran atender a estas necesidades individuales, 
“la intervención en personas con TEA ha pasado de centrarse en las primeras etapas exclusi-
vamente en la eliminación o control de la sintomatología clínica, a dirigirse en la actualidad 
también a la enseñanza de habilidades adaptativas que permitan a la persona ser lo más 
independiente posible en los contextos de la vida diaria, y a perseguir resultados personales 
que den respuesta a los intereses y deseos” ( Tamarit 2005, en Cuestas 2009, pg.25).

Por otro lado, el nuevo modelo de entender la discapacidad tiene relación con “tratamientos 
que mejoren la calidad de vida de la persona, sea cual sea la naturaleza o gravedad de su 
trastorno, apoyándose en el convencimiento de que todas las personas pueden ver mejorada 
su vida y tener un mayor desarrollo personal si cuentan con apoyos adecuados” (Cuestas, 
2009, pg.28).

El comprender y el mirar el mundo desde el lente del autismo, será el punto de partida para 
la promoción de apoyos ajustados y diseñados para cada persona, desde allí, y teniendo en 
consideración su perfil cognitivo, será necesario determinar, además, las necesidades de 
apoyo en aspectos relacionados con el nivel de supervisión y de independencia durante el 
trabajo, así como el nivel en que abstrae la información.  Por otro lado, otro aspecto impor-
tante, y que sin duda será determinante, es el poder valorar aquellos elementos que son de 
interés o agradables para la persona. 
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A modo de ejemplo, se puede valorar de la siguiente manera:

NIVEL DE SUPERVISIÓN EN LA TAREA

	
	

APOYO FÍSICO/VERBAL REQUERIDO

	  	  	  

VALORACIÓN DE LOS APOYOS VISUALES
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EVALUACIÓN DE INTERESES EN EL HOGAR Y ESCUELA
Bondy y Frost 2002

Por su parte, Peter Vermeulen (2014), desarrolló el Cuestionario de Sensaciones Agradables 
y Autismo, la cual es una herramienta de evaluación informal y que permite definir aquellos 
aspectos que dan bienestar a la persona con Autismo. 

Sin lugar a duda, para atender este estilo tan particular, no solo será determinante el enten-
der cómo comprende el mundo la persona del Espectro Autista, sino que además tener en 
consideración las estrategias, programas y metodologías respetuosas y con evidencia cientí-
fica. Por tanto, ¿qué pasa en la intervención educativa y social del alumnado con TEA? Pues 
que nos podemos encontrar con profesionales que nos dicen que los delfines son la solución 
para este alumnado, otros que son las dietas, otros que la música es lo mejor para su desa-
rrollo, otros que orientan a una intervención basada en escuchar sonidos similares a los que 
el niño oía cuando aún estaba en el vientre de la madre… No se puede jugar con la esperanza 
de la familia, y menos aún poner en riesgo la salud del niño/a utilizando terapias alternativas 
no validadas y, en algún caso, claramente perjudiciales. (Tamarit, et al. sf)

Desde allí será necesario guiarnos por la práctica basada en la evidencia, “se refiere a la prác-
tica clínica que se construye mediante la evidencia sobre las intervenciones, la pericia clínica 
y las necesidades, valores y preferencias de los clientes y su integración en la toma de decisio-
nes sobre el cuidado del individuo” (Kazdin, 2008, citado en Tamarit et al., s.f, p.5).
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Entonces, ¿cuáles son los aspectos por considerar al momento de analizar una práctica ba-
sada en la evidencia? Para Dunlop y sus colaboradores (citado por Tamarit et al., s.f), señalan 
lo siguiente: 

Enseñanza sistemática (metas y planes específicos para lograrlas): metas socialmente válidas 
(habilidades tales como comunicar las necesidades de materiales, pedir ayuda cuando sea 
necesario, hacer elecciones, iniciar comentarios a otros envueltos en la actividad) frente a ac-
tividades tales como: atarse los zapatos, subirse la cremallera, hacer contacto ocular, señalar 
un color, encajar una pieza de un puzle.

•	 Individualización, apoyos y servicios individualizados, teniendo en cuenta las preferen-
cias de la familia y del niño. Recuerda que esto no significa hacer una intervención edu-
cativa en la que el niño esté aislado de sus compañeros.

•	  Entornos de aprendizaje que sean comprensibles y estructurados.

•	 Características curriculares especializadas, especialmente la comunicación y la sociali 
zación.

•	  Enfoque funcional ante los problemas de conducta. 

•	  Implicación familiar.
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Inclusión educativa y estrategias

Lilia Siervo, Educadora Diferencial, Directora Diplomado Inclusión Educativa y Social de Per-
sonas con la Condición del Espectro Autista Universidad Andrés Bello. Directora Fundación 
Apoyo Autismo Chile. 

Al hablar de inclusión, sin duda estamos frente a un cambio de paradigma, en donde no 
solo nos basta con que el o la estudiante se encuentre presente dentro de ese contexto, 

sino que implica una serie de procesos. Desde allì, Valdez, (2017), menciona “La integración 
sepulta los sueños de cambio al tiempo que sostiene la ilusión de homogeneidad, clausuran-
do el debate sobre lo universal, lo común y lo diverso. Por el contrario, la idea de inclusión 
supone desde un principio que “todos somos diferentes” y plantea a la escuela el desafío de 
poner en marcha objetivos, contenidos, sistemas de enseñanza y de evaluación, asumiendo 
esa diversidad y procurando incluir a todos en el proyecto educativo de la comunidad”.

Por lo tanto, al hablar de inclusión, estamos haciendo referencia a diversos niveles, los cua-
les, en esta oportunidad, quisiéramos destacar los propuestos por Madero Cañete, L., & Are-
nas Bernal, L. (2018) en el trabajo dominado “Cómo medir y mejorar los niveles de inclusión 
de personas con TEA en el centro educativo”, quienes plantean los siguientes:

•	 	 Presencia

•	 	 Participación

•	 	 Relaciones significativas

•	 	 Contribución

Desde allí, los mismos autores destacan que la inclusión implica que todos aprendemos jun-
tos, independientemente de la condición, donde no se ponen requisitos ni mecanismos de 
selección, evitando actos discriminatorios. Siendo así, es una sociedad donde todos parti-
cipan y comparten de manera libre diversas formas de interactuar que nos enriquecerán de 
sabiduría y, a través de ello, se puedan hacer efectivos los derechos y oportunidades de toda 
persona y se pueda vivir en igualdad de condiciones en una “sociedad ‘de’ y ‘para’ todos” 
con una vida digna y obteniendo una buena calidad de vida que logre una satisfacción plena. 

Por lo tanto, estos niveles apuntan a que todos seamos todos, en un contexto de considera-
ción y oportunidades.
En la Guía para la Inclusión de la persona con la Condición del Espectro Autista, adaptada 
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en lectura fácil, elaborada por Fundación Apoyo Autismo Chile, explican estos niveles de la 
siguiente manera:

•	 Nivel de presencia: Estar en el mismo lugar, compartir los mismos lugares que el resto 
de las personas sin la condición del espectro autista, pero sin participar de las mismas 
actividades. 

Ejemplo: estar dentro de la sala, pintando un dibujo, durante la clase de matemáticas.

•	 Nivel de participación activa:  Estar en el mismo espacio, haciendo la misma actividad, 
compartiendo la misma tarea y objetivo. Este nivel implica estar y además hacer. 

•	
Ejemplo: estar dentro de la sala en clases de matemáticas, realizando la guía de ejercicios al 
igual que los compañeros, pero con las adecuaciones que corresponden.

•	 Nivel de relaciones significativas: Establecer relaciones con personas, dentro de un lugar 
y realizando una actividad concreta. Se le da valor a compartir con el otro, y ambos de-
muestran afecto e importancia. 

Ejemplos: 
Establecer una relación de amistad con algún compañero. 
Mantener una relación con su profesora de afecto y preocupación. 

En este nivel es donde hay más dificultades, depende de las características de cada persona 
con la condición del espectro autista y de las oportunidades que entrega su entorno, para 
que sus relaciones sean más efectivas.

•	 Nivel de contribución: Estar en el mismo espacio, haciendo la misma actividad, compar-
tiendo la misma tarea y objetivo. Este nivel implica estar y además hacer. 

Ejemplo: estar dentro de la sala en clases de matemáticas, realizando la guía de ejercicios al 
igual que los compañeros, pero con las adecuaciones que correspondan. La persona con la 
condición del espectro autista es tan importante para la actividad, que, si no está, la actividad 
ya no tiene el mismo sentido. 

Se observa un cambio de valores y actitudes en el contexto, se valora la diversidad como un 
factor que enriquece

A continuación, se ofrecen algunas estrategias que pueden resultar de apoyo durante el pro-
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ceso inclusivo de la o el estudiante del Espectro Autista según Yon,Castillo, Hernández y otros 
(2013). 

1) Facilitar la comunicación y la interacción social: 

a) Facilitar la participación de los estudiantes con TEA en el grupo de iguales durante los 
tiempos de ocio y tiempo libre. 

b) Fomentar la participación de los estudiantes en las actividades académicas, relacionadas 
con las tareas de clase. 

c) Facilitar la autonomía social de los estudiantes en el centro educativo, tanto en el uso de 
los espacios comunes de estudio (biblioteca, hemeroteca, salas de computadoras), como en 
los lugares de esparcimiento, ocio y tiempo libre (cafeterías, pistas deportivas). 

d) Establecer sesiones específicas de aprendizaje para facilitar el desarrollo de las habilida-
des sociales, directamente relacionadas con las actividades funcionales, que constituyen ob-
jetivos generales a corto y medio plazo. 

e) Desarrollar la capacidad de autonomía personal para realizar preguntas sobre las dudas 
o cuestiones que le resultan poco comprensibles, tanto en el ámbito académico como en el 
aspecto social.

2) Organizar la estructura espacio- temporal y la previsibilidad de las acciones y
 actividades previstas: 

a) Diseñar el uso de una agenda personal y viajera para desarrollar los scripts funcionales, 
debidamente temporalizados, en relación con el proceso social y académico consiguiente, 
con el fin de facilitar el estudio personal y las tareas de interacción social.
 
b) Construir los anteriores scripts a partir de situaciones de ensayo experimental previo, que 
impliquen la comprensión conceptual previa de los mismos.

c) Potenciar progresivamente la elaboración autónoma de los scripts.

d) Determinar a través del uso de técnicas como el role playing con apoyo la sistematización 
espacio- temporal, en relación con las exposiciones públicas de trabajos de aula o de campo, 
tanto individuales como de grupo.
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3) Estructurar de forma previa e informar de los objetivos y contenidos de la materia: 

a) Establecer con claridad los objetivos y las competencias. 

b) Especificar y comprobar la comprensión de los objetivos y, en caso de cambios, indicarlos 
con la suficiente antelación. 

c) Especificar de manera precisa las actividades previstas y, en caso de cambios, informar con 
la suficiente antelación.

d) Comprobar con regularidad la comprensión de los temas, tanto en relación con el concep-
to, como en relación con los posibles trabajos de clase. 

e) Establecer, si procede, las medidas de flexibilización de procesos personalizados de eva-
luación.

4) Diseñar los procesos formativos, informativos sobre el estado de la cuestión y valora-
ción del proceso emprendido: 

a) Diseñar actividades relacionadas con el desarrollo de reuniones sistemáticas para infor-
mar sobre las características de las personas del Espectro Autista, dirigidas al profesorado, el 
personal laboral y sus compañeros/as de clase, así como acerca de los planes de intervención 
que se van a iniciar, sus características, objetivos, contenidos y los procesos de temporaliza-
ción. 

b) Establecer reuniones periódicas para el seguimiento académico y social con el profesorado 
y la familia. 

c) Realizar reuniones intrínsecas y sistemáticas entre los integrantes del equipo de apoyo 
para valorar las medidas iniciadas con dicho plan, que permitan continuar o modificar los 
objetivos iniciales.

Para complementar lo descrito en este apartado, sugiero descargar la Guia para la Inclusión 
Educativa de la persona con la Condición del Espectro Autista, Diseñada en Lectura Fácil, pro-
yecto desarrollado por Fundación Apoyo Autismo Chile y financiado por el Servicio Nacional 
de la Discapacidad del Gobierno de Chile.

Descarga la guía en el siguiente enlace: https://www.apoyoautismochileepaa.cl/guia/
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Por su parte, desde el punto de vista educativo, ¿cuáles son los indicadores de un programa 
de calidad?

Para T. Bergeson et.al; (2003,  citado por Tamarit  et al., s.f), señala lo siguiente:

• Participación de la familia

• Evaluación completa de destrezas y deficiencias 

• Desarrollo de plan / definir claramente las metas y objetivos 

• Estrategias de enseñanza eficaces 

• Evaluación de la intervención 

• Estructuración del entorno 

• Aplicación de la evaluación funcional de la conducta cuando se produce una conducta pro-
blemática 

• Planificar cuidadosamente las transiciones (por ejemplo, de una clase a otra en un nuevo 
curso) 

• Oportunidades significativas con sus compañeros 

• Enfoque de equipo exhaustivo  
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Rol del profesor en la detección temprana en el aula de personas con Autismo

Juana Espíndola, Educadora Diferencial. Centro Integral para el Neurodesarollo.

La detección temprana es una herramienta clave para que los profesionales de la educa-
ción sean uno de los principales agentes de apoyo para estudiantes con la condición de 

autismo.

Sin duda es la escuela la primera institución formal que corresponde integrar y desarrollar 
la participación plena de todos y todas las estudiantes, sin importar su condición, más aún 
desde la implementación del modelo inclusivo en educación.

Nuestro país, cuenta desde el año 2015 con una política pública que establece que Chile 
debe gradualmente implementar en todos los establecimientos educacionales públicos la 
Ley 20845, denominada Ley de Inclusión Escolar. Eso es el reconocimiento y aceptación del 
Estado de que la diversidad en las aulas es una realidad que está presente en las escuelas, 
colegios y liceos del país.

Comprender este concepto implica que los y las docentes del país deben responder a un con-
texto diverso en el aula, desde las etapas más tempranas de inicio de la escolaridad formal. 
Pero qué ocurre ante esta realidad respecto a la condición del autismo, como una forma de 
manifestación de la neurodiversidad, en niños y niñas. Muchos docentes declaran no estar 
preparados para apoyar la progresión escolar de estos y estas estudiantes. Esta es una de las 
principales barreras que debe enfrentar la implementación del modelo inclusivo.

Inicialmente es fundamental que los docentes cuenten con herramientas que permitan de-
tectar tempranamente cuando un o una estudiante manifieste un nivel de desarrollo diferen-
te al esperado por su edad, entonces es fundamental que las y los profesionales de la educa-
ción inicial, denominada en Chile, como educación Parvularia, conozcan las características 
del desarrollo y comportamiento que pueden indicar la presencia de signos tempranos de 
autismo. Esto es muy relevante, pues las y los profesionales de la educación inicial, o educa-
ción parvularia, son el primer “filtro” que permitiría la detección temprana y oportuna de un 
desarrollo atípico que se podría relacionar con la condición de autismo.
 

Señales tempranas en autismo

Es necesario que para detectar en forma temprana se comprenda que la neurodiversidad es 
propia de la condición humana, es decir la diversidad en el desarrollo es parte de la infancia, 
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no hay un niño o niña igual a otro u otra, y esto no solo debe ser una postura simple y afectuo-
sas de mirar y comprender el desarrollo infantil, sino que debe ser un fuerte compromiso con 
la diversidad. Esta forma de entender la infancia impacta directamente la educación de los 
niños y niñas, por lo que debemos aprender a “leer” o interpretar señales que nos muestren 
algún riesgo en el desarrollo.

Inicialmente es necesario entender que a partir del año 2013 con la publicación del concepto 
de Espectro Autista en el DSM-V, se intenta desarrollar una comprensión en la comunidad de 
profesionales que la condición de autismo es ampliamente diferente de una persona a otra y 
que si bien hay signos comunes, estos no se manifiestan de la misma forma en cuanto de su 
expresión en intensidad y frecuencia.

Los niños y niñas con la condición de autismo pueden mostrar varias formas en que se mani-
fiesta su condición, algunos de ellos son desde muy pequeños irritables, escasamente recí-
procos, inquietos, y muchos de estos signos a medida que el niño crece se van intensificando 
y se hacen cada vez más evidentes para sus padres. Sin embargo, hay otro grupo de niños o 
niñas que también encienden las alarmas sobre su desarrollo desde edades muy tempranas, 
pues se muestran poco “conectados” con sus padres o cuidadores, ausentes de toda interac-
ción, evitando el contacto visual y afectivo, sin intención de comunicarse ni socializar con sus 
padres o cuidadores, excesivamente tranquilos, muchos padres relatan que “no molestaban 
en nada cuando eran bebés”. Otro grupo son niños, que presentan hasta aproximadamente 
los dos años un comportamiento muy típico, sin ninguna señal que alerte a su padres o cui-
dadores y repentinamente a partir de esa edad, se observa la pérdida de habilidades comu-
nicativas y sociales de manera gradual y acelerada en otros casos. Lo que acabo de describir 
demuestra que la condición de autismo no es una sola, sino que puede tener un inicio y forma 
muy diversa.

Volvamos a preguntar entonces, ¿qué debo mirar?

Los niños y niñas se benefician enormemente en su desarrollo con la educación inicial, esto 
significa que su ambiente se enriquece con oportunidades para potenciar su socialización 
comunicación, desarrollo emocional, motriz y autonomía y construcción de un autoconcepto 
positivo, es decir su desarrollo integral será más completo y favorable en la medida que se 
exponga a acciones intencionadas para potenciar su desarrollo por parte de profesionales de 
la educación y por otros niños, en un contexto pleno de oportunidades.

Sin embargo, hay algunos niños o niñas cuyo curso del desarrollo es diferente, en que se 
observa que hay dificultades de comunicación, que se pueden manifestar como falta de de-
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sarrollo del habla y también de la comprensión, algunas educadoras dicen “yo le hablo y no 
me mira, parece que está en otro mundo”,  “cuando quiere algo toma de mi mano y me lleva 
al juguete u objeto que quiere, aunque podría tomarlo por sí mismo”, “no entiendo lo que le 
pasa, repentinamente se pone a llorar o a reír y no se por qué”, “no me mira, ni señala lo que 
quiere, no se como comunicarme con él o ella” “cuando es la hora de juego libre se va a un 
rincón y se queda ahí todo el tiempo” “corre por toda la sala se pasea de un lado a otro y se 
tapa los oídos y grita”.  Todas estas formas de comportamiento del niño o niña, desconciertan 
a los y las profesionales y se sienten desesperanzados y sin saber qué hacer.

Qué ocurre realmente, lo que se ha descrito en el párrafo anterior pueden ser signos tempra-
nos de la condición de autismo, los comportamientos que se relacionan con socialización, 
emocionalidad y comunicación atípica, deben ser consideradas como señales que deben ser 
comprendidas como una forma atípica de desarrollo que pudiera indicar la condición de au-
tismo.

La falta de intención de comunicación que se presenta con ausencia de contacto visual, falta 
de interés por el otro, adulto o par, escasa o nula reciprocidad, respuestas de búsqueda o 
rechazo de estímulos visuales, auditivos, táctiles, de movimiento, presión u otros también 
deben alertarnos frente  a esta posible condición.

¿Qué otras señales puedo observar?
 
El juego es una de las principales actividades de los niños y niñas, ellos ocupan gran parte de 
su vida en las primeras etapas jugando y a medida que crecen van ampliando y determinan-
do sus intereses y habilidades. Sin embargo, los niños y niñas que presentan un desarrollo 
atípico relacionado con la condición de autismo manifiestan un interés muy marcado por 
juguetes que tienen luces, colores y formas con los que se muestran fascinados, estando mu-
chas veces por largo rato manipulando y observando estos juguetes, sin mostrar interés por 
otros juguetes que a la mayoría de los niños les llama la atención. También se puede observar 
que algunos niños o niñas se entretienen y “juegan” con objetos que no son juguetes como 
tiritas de lana o papel, palitos o partes de objetos o juguetes que utilizan de manera extraña 
y repetitiva, como por ejemplo acercarlos una y otra vez a su campo visual, cerca de sus ojos, 
mirándolos de reojo, también pueden llevárselos a la boca y tratar de morderlos o succionar-
los. Cuando se trata de variar sus intereses y que cambien de juguete u objeto, se resisten y se 
frustran desarrollando gritos, pataletas y hasta agresiones, lo que hace muy difícil controlar 
su conducta. Estos son signos de falta de flexibilidad cognitiva, adherencia a rituales y escasa 
imaginación.
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Las peculiaridades que se relacionan con el procesamiento sensorial, también es un grupo de 
comportamientos que pueden ser parte de manifestaciones que junto a los otros comporta-
mientos descritos, pueden dar cuenta de la presencia de la condición de autismo.

Dificultades de Procesamiento sensorial:

Algunos docentes relatan que es frecuente que arrastren por la sala una silla o un objeto pro-
duciendo un ruido molesto que ellos o ellas parecen disfrutar y que repiten incesantemente, 
también tienen dificultades respecto a actividades de aprendizaje donde deben usar plasti-
lina, pegamento, témpera, lápices u otros materiales escolares, pues tienden a llevárselos a 
la boca, comerlos o no quieren ni siquiera tocarlos. Las clases de manualidades, expresión 
plástica y música son muy difíciles, pues se irritan, tratan de salir de la sala o se esconden en 
el lugar más alejado posible. Estos y otros comportamientos revelan dificultades de procesa-
miento sensorial que se pueden manifestar como hiperresponsividad o hiporesponsividad, 
esto es una respuesta muy alta y de rechazo a estímulos sensoriales o como respuestas de 
búsqueda o indiferencia ante estímulos sensoriales. Sin duda, estos signos, que no solo se 
presentan en la condición de autismo, puede afectar de manera muy importante el compor-
tamiento, el desarrollo, el aprendizaje y la calidad de vida del niño o niña con la condición de 
autismo.

Esta área es muy importante de intervenir apoyando a través de terapeutas ocupacionales, 
para mejorar el procesamiento sensorial, a través de la estrategia denominada integración 
sensorial.

Entonces aparecen de manera clara que es necesario considerar que los niños y niñas con la 
posible condición de autismo presentan un comportamiento atípico donde se observan en 
diferente grado de intensidad dificultades de socialización y comunicación, dificultades de 
flexibilidad cognitiva y falta de conducta imaginativa y dificultades de procesamiento sen-
sorial.

Considerando los aportes de diversos autores que han investigado y aportado conocimientos 
e información sobre el desarrollo del autismo, se hace necesario destacar lo señalado por 
Lorna Wing, 1979, quien aporta el concepto de triada de Wing, que señala que en niños y ni-
ñas con autismo es posible encontrar dificultades de comunicación, dificultades de socializa-
ción, rigidez cognitiva, y que a partir de DSM-V se agregan las dificultades de procesamiento 
sensorial a la falta de flexibilidad cognitiva.
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Acciones del docente por niveles o etapas de la participación de estudiantes en el 
sistema educacional

Nivel Preescolar o Parvularia

Este nivel es uno de los más importantes y clave para la detección temprana de la condición 
de autismo. Como ya hemos descrito en ocasiones las señales pueden ser muy clara, espe-

     Las figuras muestran los cambios en la comprensión de la condición de autismo.

COMUNICACIÓN

INTERACCIÓN 
SOCIAL

RIGIDEZ
 COGNITIVA

INTERACCIÓN
SOCIAL

COMUNICACIÓN Y
LENGUAJE

CONDUCTAS E 
INTERESES

 RESTRINGIDOS

AUTISMO

COMUNICACIÓN 
SOCIAL

CONDUCTAS E 
INTERESES

 RESTRINGIDOS

TEA

DSM IV DSM V



119

A
U

TISM
O

  Retos y desafíos en inclusión educativa y calidad de vida

cialmente si los docentes cuentan con información que les permita apreciar las señales de 
alerta, sin embargo, ocurre frecuentemente que muchos niños y niñas pasan inadvertidos, 
pues la intensidad de las conductas no es lo suficiente para alertar a los y las educadoras. En-
tonces surge la necesidad urgente que los establecimientos se preocupen de capacitar a los 
y las profesoras en estrategias detección temprana, la principal es conocer y aplicar el cues-
tionario de detección temprana M CHAT que ha sido revisado para Chile en el año 2017 por la 
Universidad Católica. El rol del o la educadora de párvulos en la aplicación de este instrumen-
to de detección es vital, pues permitirá también dar orientaciones a los padres y cuidadores y 
derivar hacia profesionales especializados en la atención de la condición del autismo.
 

Nivel de Educación escolar

Este nivel corresponde a la educación básica y media y es el más largo de la trayectoria esco-
lar de cualquier estudiante. Especialmente en la educación básica donde es posible observar 
que en las aulas de los diversos colegios se observa que la presencia de estudiantes con la 
condición de autismo, ya diagnosticados es frecuente, pues se espera que en esta etapa que 
comienza a los 6 años, debiera estar confirmado el diagnóstico de los niños y niñas que re-
quieren de apoyos especializados. Puede ocurrir que algunos estudiantes no han sido diag-
nosticados y aquí el rol de un docente informado de la condición de autismo, es fundamental 
para solicitar el apoyo de los equipos de integración escolar existentes en los establecimien-
tos solicitando la evaluación y derivación de los estudiantes no detectados.

Pero que debemos observar en esta etapa, básicamente la respuesta corresponde a difi-
cultades en las áreas ya descritas, socialización y comunicación, flexibilidad cognitiva, con-
ducta adaptativa desde la perspectiva de dificultades de conductas por problemas de pro-
cesamiento sensorial. Ejemplifiquemos algunas conductas que aparecen en esta etapa, en 
socialización se puede observar falta de interés por interactuar con sus pares, o bien des-
tarase mucho en el aula por intervenir constantemente sin considerar a los demás, la falta 
de empatía y asertividad son señales importantes. Además en algunos casos los estudiantes 
pueden ser muy silenciosos y de pocas palabras, sin embargo es frecuente también encontrar 
estudiantes que hablan mucho y no siempre esperando establecer comunicación con el otro, 
les cuesta respetar turnos en las actividades escolares como al hablar, son muchas veces de 
comprensión literal, muy rutinarios y excesivamente ordenados, poco imaginativos pero con 
inclinación fuerte por algunos temas específicos, llegando a ser verdaderos “expertos”. No les 
gusta participar en clases de educación física, son poco coordinados y con falta de destrezas 
motrices.

En educación media, si el estudiante no ha sido detectado con anterioridad, pueden dismi-
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nuir comportamientos que eran muy evidentes en la educación básica, sin embargo aquí 
aparece de manera más evidente la conciencia de soledad y suelen tener episodios de depre-
sión y sufrimiento social porque tienen conciencia de sus dificultades y sufren por no tener 
amigos por ejemplo, o bien los problemas de interacción social con sus pares, por la falta de 
empatía y asertividad se constituyen en barreras importantes para su participación.

Es fundamental que los y las docentes de educación básica y media, cuenten con el apoyo 
y sensibilización de profesionales que forman parte de los equipos de integración escolar, 
recibiendo asesoría y sensibilización sobre estrategias para potenciar habilidades socio emo-
cionales de empatía y asertividad hacia el estudiante, como también de qué forma los grupos 
de curso pueden colaborar para favorecer la adaptación y participación del estudiante con la 
condición de autismo. El rol del y la docente se comprende como un mediador que construye 
puentes para que el estudiante sea incluido, para ello debe comprometerse con los principios 
de la inclusión, de manera especial aceptando la diversidad como una forma de expresión 
del ser humano, respetando y aceptando las diferencias y formando a través del modelado y 
moldeamiento instancias que permitan al estudiante avanzar hacia comportamientos socia-
les aceptables.

La mediación también corresponde a la realización de adecuaciones del currículo que más 
que orientarse al acceso a éste, se deben referir a habilidades sociales que permitan su pro-
greso y mantención en el sistema escolar, aquí es muy importantes aplicar estrategias que 
ayuden al estudiantes a organizarse y desarrollar los más ampliamente posible las funciones 
ejecutivas que facilitan su aprendizaje, recurrir a estrategias de anticipación que favorezcan 
la flexibilidad y participación del estudiante, y utilizar adaptaciones como auriculares de 
cancelación de ruido que permitirán que sean parte disfrutando de una clase de música por 
ejemplo.
 

Relación con la familia
 
Los y las docentes deben relacionarse con los padres cuidadores y familia del estudiante con 
la condición de autismo desde una perspectiva de apoyo, guía y contención asesorando y 
derivando si es necesario, con una mirada de aceptación y compromiso con la diversidad, si 
bien este rol de asesoría a la familia puede implicar la entrega de información, sobre todo se 
relaciona con la paciencia de comprender las expectativas y ansiedad de los padres y familia-
res sobre el futuro de sus hijos.

La asesoría puede considerar solicitar la intervención de profesionales como psicólogos es-
pecializados en la condición de autismo, que apoyan a los padres y les acompañen en las 
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distintas etapas y desafíos que contempla la educación de sus hijos.
A modo de síntesis se puede expresar que el rol del o la docente es dinámico y se va trans-
formado en la medida que él o la estudiante avanza en su trayectoria escolar, sin embargo 
es necesario destacar las siguientes consideraciones: alto compromiso con diversidad, com-
prensión e implicancia con el enfoque de derechos, buen nivel de información de la con-
dición de autismo, habilidades de liderazgo y convicción para la sensibilización, manejo de 
adecuaciones curriculares, equilibrio emocional para apoyar  a las familias, buen manejo de 
conocimiento de redes de apoyo, y disposición para el trabajo colaborativo con otros do-
centes compartiendo sus conocimientos y experiencias para enriquecer los apoyos hacia los 
estudiantes con autismo y otras manifestaciones de la neurodiversidad.
 
 

 

REFERENCIAS

Carlos Skliar. Pedagogías de la diferencia.2018.

Ley 20845 Ley de Inclusión escolar.

Mineduc. Orientaciones PIE. 2009. Decreto 170.

Wing, Lorna 1980. Triada del autismo.



122

Estrategias de acceso a la información

Luis Arenas, psicólogo y Marisa Jiménez Mena, logopeda. Asociación Autismo Sevilla.

El 13 de diciembre de 2006 la Asamblea General de la ONU aprueba la Convención de los 
Derechos de las Personas con Discapacidad. Esto hace que se redacten textos y normas 

para garantizar la igualdad de derechos de todas las personas, pasando de un enfoque asis-
tencial, a fomentar políticas de igualdad que “promuevan, protejan y aseguren los derechos 
y libertades de las personas con discapacidad como los de cualquier otro miembro de la so-
ciedad”

La Accesibilidad Cognitiva tiene un espacio privilegiado como garantía para lograr una mejor 
calidad de vida y una convivencia, entendida como inclusión, más satisfactoria.

Las personas con la Condición del Espectro del Autismo (CEA), por sus particulares caracterís-
ticas cognitivas y las necesidades que presentan, son con frecuencia víctimas de la exclusión 
social si no se incorporan medidas para eliminar las barreras que dificultan la accesibilidad.
Adoptar medidas de accesibilidad garantiza el mayor acceso a la información y, por tanto, 
mayor participación de las personas con CEA en la comunidad. La inclusión social atiende al 
derecho básico de no discriminación, y es la única vía de generar una convivencia entre las 
diferentes condiciones y diversidades.

Se han generado diferentes normas, criterios, etc. para intentar regular la accesibilidad. Algu-
nos criterios para garantizar la accesibilidad en un determinado entorno, están recogidos en 
los Criterios Dalco. Estos criterios son aplicables a cualquier espacio, empresa o institución, 
sea cual sea su objetivo, o servicio final. Estos requisitos se refieren a:

•	 Deambulación: acción de desplazarse de un sitio a otro.

•	  Aprehensión: acción de coger o asir alguna cosa.

•	 Localización: acción de averiguar el lugar o el momento preciso en el que está algo, al-
guien, o puede acontecer un suceso.

•	 Comunicación: acción de intercambio de la información necesaria para el desarrollo de 
una actividad.

Las normas UNE 170001 recogen varios de estos criterios con el objetivo de generar espacios 
y servicios más comprensibles y por lo tanto accesibles para todas las personas.
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Definimos la Accesibilidad Universal como la condición que deben cumplir los entornos, 
procesos, bienes, productos y servicios, así como los objetos, instrumentos, herramientas 
y dispositivos, para ser comprensibles, utilizables y practicables por todas las personas en 
condiciones de seguridad y comodidad y de la forma más autónoma y natural posible. Presu-
pone la estrategia de «diseño universal o diseño para todas las personas», y se entiende sin 
perjuicio de los ajustes razonables que deban adoptarse.

Dentro de la accesibilidad universal se distinguen tres tipos:

•	 Accesibilidad física. Los entornos que son accesibles de forma física permiten que   las 
personas con diferentes necesidades de movilidad puedan utilizarlos.

•	 Accesibilidad sensorial. Los entornos que son accesibles de forma sensorial permiten 
que las personas con diferentes necesidades de visión o audición puedan utilizarlos.

•	 Accesibilidad cognitiva. Los entornos que son accesibles de forma cognitiva permiten 
que las personas con diferentes necesidades de comprensión puedan utilizarlos.

Ésta última, la cognitiva, en la que centraremos el resto del capítulo, es la que menos norma-
tiva tiene de forma regulada y en la que se deja en manos de cada gobierno, empresa, insti-
tución, etc. los criterios para que las personas con diversidad cognitiva o sociocomunicativa 
puedan acceder a los servicios, información o los propios espacios.
 
La Convención Internacional de las personas con discapacidad (2006) dice que “la discapa-
cidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la interacción entre las personas con 
discapacidad y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su participación plena 
y efectiva en la sociedad en igualdad de condiciones que los demás”.

Contar con entornos facilitadores que conozcan las necesidades de apoyo de las personas 
con CEA, que eliminen las barreras y aporten soluciones a las diferentes necesidades de 
adaptación, favorecerá la interacción con ese medio y nos permitirá acceder a lo que nos 
puede ofrecer. Desde el Modelo de Apoyos (Schalock, R y Verdugo M.A.) ya se habla de las 
modificaciones que podemos hacer en el ambiente (y en las personas) para generar bienestar 
en todas las diversidades, ya que sabemos que se trata de una barrera salvable, con compren-
sión y pequeños cambios en el modo de comunicarnos y relacionarnos.

Decía Theo Peeters en 2008 que “(…) la calidad de vida de una persona con Autismo depende 
menos de su grado de alteración, y más del lugar en el que nació y de si en ese lugar existe una 
suficiente comprensión del autismo” quedando de manifiesto la relación fundamental entre 
la Calidad de Vida y precisamente estos medios para poder acceder a determinadas activida-
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des, espacios y servicios, sin los cuales, seríamos tremendamente infelices.
Pensando en el acceso a los servicios de salud (centros de salud, clínicas, hospitales…), por 
ejemplo, muy relacionados con el bienestar físico o emocional. Normalmente son edificios 
complejos, con múltiples barreras cognitivas, sociales, sensoriales y sobre todo de compren-
sión, no de la persona con CEA, que también, sino de las propias personas que les atienden 
que no tienen conocimientos muy profundos sobre diversas formas de relacionarse con estas 
personas.

O por ejemplo el acceso al empleo, tantas veces negado o dificultado a las personas con CEA 
por razones “accesiblemente” modificables que les permitirían generar un bienestar mate-
rial, un desarrollo personal e inclusión social, todas dimensiones fundamentales, a niveles 
hasta ahora desconocidos.

Por no hablar de hacer accesible cualquier tipo de información que les permita conocer las 
consecuencias de sus actos y decisiones, de forma que ganen en Autodeterminación. Hasta 
ahora es más sencillo, tomar decisiones por ellos, incapacitar, cuando las medidas de accesi-
bilidad podrían aumentar la participación activa de todas las personas, y concretamente de 
las personas con CEA.

 
Accesibilidad y Características de las personas con la Condición del Espectro del Autismo

Las dificultades de comprensión social o a veces cognitiva, condicionan la capacidad de par-
ticipar en actividades sociales, culturales y económicas para las personas con la Condición 
del Espectro del Autismo, percibiendo los entornos como espacios incomprensibles, agresi-
vos y generadores de ansiedad.

Actividades rutinarias como ir al colegio o la universidad, utilizar el transporte público, ir al 
banco o participar en alguna actividad de ocio pueden resultar complicadas para las per-
sonas con CEA si no cuentan con los recursos (propios y de los propios espacios) adecua-
dos, limitando el uso independiente y generando una percepción de incapacidad, que no se 
corresponde con la realidad (repetimos que la capacidad o discapacidad está íntimamente 
relacionada con el entorno, no sólo con las condiciones personales).

Algunas dificultades a las que se enfrentan las personas con TEA ante la complejidad que 
supone moverse por los diferentes entornos son:
 
•	 La comprensión de la información. Ser capaz de entender qué me quieren decir, esta 
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comprensión no está relacionada sólo con el lenguaje o textos escritos, sino también 
con situaciones sociales, roles a adoptar en determinados espacios, cumplimiento de 
normas básicas de comportamiento, etc.

•	 La orientación, saber ubicarse en el espacio (y también en el tiempo). Las personas con 
CEA tienen dificultades ejecutivas para programar o planificar una ruta o desplazamien-
to, incluso de ubicarse en un punto debido a que pueden estar fijándose en detalles per-
ceptivos que no son los importantes o los que nos dan la información relevante de ese 
contexto.

•	 La anticipación. Saber qué va a pasar y cuándo va a pasar. Y cuándo va a terminar. No ol-
videmos que las rutinas en personas con TEA están íntimamente relacionadas con estas 
dificultades de prever acontecimientos “sorpresivos” o no planificados y sobre todo, en 
generar estrategias que les permitan volver al “guión establecido” o rutina planificada.

Las personas con TEA tienen una forma particular de entender el mundo y de procesar la 
información que le proporciona el ambiente. Sus peculiaridades a la hora de seleccionar in-
formación y estímulos relevantes debido a una coherencia central débil, dificultan la com-
prensión de los espacios, documentos, conversaciones, etc. y, por tanto, su capacidad para 
dar sentido y llevar a cabo los usos habituales.
 
Ya hemos tratado en otros capítulos, las características generales de las personas con CEA, 
pero es interesante repasarlas con su aplicación a la accesibilidad, para comprender deter-
minadas medidas que utilizaremos para mejorar estas barreras.
 
A la hora de desplazarse y fijarse en los detalles relevantes, los procesos que tienen que ver 
con la memoria de trabajo, la planificación, la flexibilidad y la monitorización son necesarios 
para orientarse por un entorno y poder generar alternativas ante los constantes cambios de 
ubicación que suceden en una trayectoria. Estos procesos hemos visto que están alterados 
normalmente en las personas con CEA.
 
La dificultad en la comprensión del lenguaje, así como de textos escritos, también compro-
mete la identificación de la información, haciendo necesarios ajustes que favorezcan la acce-
sibilidad cognitiva.
 
La comprensión y aprendizaje de normas sociales que rigen el uso de los entornos o las rela-
ciones con diferentes personas también requiere adaptaciones que faciliten su comprensión 
y manejo por parte de las personas con CEA y de sus interlocutores. Se hace necesario adap-
tar la información, explicitando lo que se puede o no hacer en cada entorno y definiendo de 
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forma visual qué zonas son transitables o están restringidas al público (normas).
La Convención de Derechos de las Personas con Discapacidad aprobada en la Asamblea Ge-
neral de la ONU el 13 de diciembre de 2006, incluye la accesibilidad como uno de sus princi-
pios generales, que sus artículos desarrollan. En concreto, el 9, insta a dotar a los edificios y 
otras instalaciones abiertas al público de recursos que favorezcan la accesibilidad cognitiva 
como la señalización y los formatos de fácil lectura y comprensión.

“El desarrollo normativo de la accesibilidad cognitiva pondrá, sin duda, a ésta en el punto 
de mira del diseño universal y, de alguna forma, obligará o sensibilizará a los profesionales 
de todo ámbito a poner en marcha soluciones que eliminen las barreras relacionadas con lo 
cognitivo” (Gallardo, 2012).
 

Accesibilidad cognitiva

El concepto de Accesibilidad Cognitiva es reciente, Cristina Larraz (CEAPAT, 2015) entiende la 
Accesibilidad Cognitiva como “el derecho a comprender la información que nos proporciona 
el entorno, a dominar la comunicación que mantenemos con él y a poder hacer con facilidad 
las actividades que en él se llevan a cabo sin discriminación por razones de edad, de idioma, 
de estado emocional o de capacidades cognitivas. Cuando hablamos de entorno hacemos 
referencia a los espacios, objetos, útiles, enseres, servicios y actividades”.

Tras leer esta definición, no puedo dejar de pensar cuánto trabajo nos queda por delante…y 
cuánto estamos “exigiendo” a las personas con CEA para participar de todos esos espacios, 
objetos, servicios, etc. SIN FACILIDAD para ellos y sus condiciones.

El reconocimiento de la accesibilidad cognitiva como un derecho ha sido muy posterior al de 
la accesibilidad física y su implantación mucho más tardía. Es de vital importancia reivindi-
car las condiciones de accesibilidad cognitiva en todos los entornos, aunque ya disfruten de 
adaptaciones a nivel físico y sensorial. Sobre todo, cuando ya disponen de éstas adaptacio-
nes puesto que a ojos de todos ya “es accesible”. Tenemos que hacer ver que algo no es acce-
sible si dejamos a personas fuera, y las personas con CEA serían muchas personas fuera (pre-
valencia 1/100, lo que hace que un porcentaje muy alto de la población no pueda acceder).
La organización estadounidense de y para personas con discapacidad intelectual The Arc2 en 
una buena práctica que nos permite ser más eficientes y pragmáticos, define la accesibilidad 
cognitiva en términos de una serie de requisitos que el proceso de comunicación debe cum-
plir para que la información sea accesible:
 
•	 Disminuir la dependencia de la memorización como herramienta para recordar informa-

ción.
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•	 Utilizar el mayor número de formatos complementarios como sea posible (visual –y den-
tro de éste, todas sus modalidades, audio, sensorial).

•	 Reducir la necesidad del destinatario de utilizar sus habilidades organizativas complejas 
(memoria de trabajo, resolución de problemas, encadenamientos de información, etc.).

•	 Presentar un vocabulario o nivel de lectura que se aproxime al nivel de comprensión de 
los receptores.

Las personas con TEA necesitan disponer de entornos comprensibles en los que la informa-
ción se facilite de forma visual y sencilla, se mantenga de forma permanente y que cuenten 
con los ajustes necesarios que favorezcan su autodeterminación.

(Símbolo de accesibilidad. La figura, con los brazos abiertos, sim-
boliza la inclusión para las personas sin distinción de sus capaci-
dades)

 Todos los ajustes necesarios para favorecer la accesibilidad en un entorno, se deben llevar 
a cabo desde la perspectiva del diseño universal, basándose en la metodología del “Diseño 
para todos” que pretende desde un prisma de la diversidad, que todos los entornos sean utili-
zados por el mayor número de personas, sin discriminar por condiciones de edad, capacidad, 
idioma, etc.

Según el Center for Universal Design de la Universidad de Carolina del Norte el diseño univer-
sal debe seguir los siguientes siete principios

•	 Equidad de uso: el diseño debe ser útil para personas con diversas capacidades.

•	 Flexibilidad de uso: permite escoger el modo de uso. Se adapta al ritmo de los usuarios.

•	 Simple e intuitivo: fácil de entender, elimina la complejidad, es intuitivo y se adapta a di-
versas formas de comunicación. Proporciona información útil para llevar a cabo la tarea.

•	 Información perceptible: utiliza diferentes modos para presentar la información: sonoro, 
táctil, escrito, pictográfico.



128

•	 Tolerancia al error: el diseño minimiza el peligro.

•	 Bajo esfuerzo físico: no requiere un esfuerzo físico constante.

•	 Espacio suficiente de aproximación y uso: que permita la movilidad, con un campo de 
visión amplio.

 Existe un término, no exento de polémica, utilizado habitualmente como excusa para no im-
plementar medidas por personas poco “amigables” con la diversidad o con razón en el caso 
de edificios ya construidos sobre los que se trabajará la eliminación de barreras. Se trata de 
los “Ajustes Razonables”: “modificaciones y adaptaciones necesarias y adecuadas que no im-
pongan una carga desproporcionada o indebida, cuando se requieran en un caso particular, 
para garantizar a las personas con discapacidad el goce o ejercicio, en igualdad de condicio-
nes con las demás, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales. Fuente: Con-
vención Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad” (ONU, 2006).

A la hora de proponer acciones de accesibilidad, existen determinadas razones (arquitectó-
nicas, culturales, económicas, etc.) que hacen que esas barreras no puedan eliminarse (al 
menos con la tecnología actual, que siempre debemos ir innovando).
 
 
¿Cómo sabemos cuándo un entorno, documento, actividad o servicio es accesible?
 
Normalmente habrá personas que nos informen de las barreras o dificultades de determina-
dos espacios o servicios, aunque en ocasiones las personas no nos podrán informar porque 
directamente, el espacio o servicio es tan inaccesible que ni siquiera acceden a saber que 
existe. En estas ocasiones, habrá que realizar una evaluación de los usos del entorno, enten-
diendo por usos las actividades que se desarrollan en un espacio y que incluyen los despla-
zamientos por el mismo y su acceso desde el exterior del edificio, así como su conocimiento 
previo de que existe.
 
Los espacios y los usos se relacionan en lo que llamamos “Cadena de Accesibilidad” e inclu-
ye: conocerlo, llegar, acceder, usar y salir, con la mayor autonomía, sencillez y bienestar. Para 
llevar a cabo estas evaluaciones, debemos contar con profesionales especializados en acce-
sibilidad y por supuesto con personas con diversidad. En el caso del TEA, desde entidades 
como Autismo Sevilla y otras, se hacen visitas previas por parte del profesional, que recoge 
sobre todo los servicios o actividades del entorno y propone en una siguiente visita, “usos” 
o misiones que implican llevar a cabo estas actividades del entorno por parte de personas 
con CEA (también formados en accesibilidad y a ser posible, remunerados por este trabajo).
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Se valoran todos los aspectos descritos anteriormente, así como las emociones que nos ha 
provocado la visita (tranquilidad, seguridad, estrés, ansiedad, dificultades relacionadas con 
el perfil sensorial, etc.).

Con posterioridad, el equipo analiza la información y elabora un informe con propuestas de 
mejora, orientando sobre los recursos que deben utilizar para mejorar la accesibilidad cogni-
tiva en ese entorno.

Medidas para la accesibilidad Cognitiva

Ejemplos de medidas que pueden facilitar la accesibilidad cognitiva (Orientaciones sobre 
medidas para favorecer la Accesibilidad Cognitiva, Confederación Autismo España, 2020).

1.	 Medidas de Señalización.

2.	 Medidas de organización física de los espacios.

3.	 Medidas de apoyo para la comunicación social.

4.	 Modificación de las condiciones ambientales.

5.	 Adaptación de textos escritos.

6.	 Diseño accesible de las Tecnologías de la Información.

Medidas de Señalización

Pueden ser señales de tipo acústico, visual, táctiles o elementos incorporados en el espacio.
Algunas medidas de señalización habituales pero que necesitan de un uso adecuado son:

a)       Acústicas: Alarmas, megafonía, audioguías, aumento de la información auditiva median-
te webs o accesos QR, etc. Hay que tener cuidado con algunas de estas medidas acústicas, ya 
que las dificultades que pueden estar presentes en algunas personas con CEA con respecto al 
perfil sensorial pueden hacer que estas señales, más que ayudar a acceder, generen un ele-
mento de ansiedad o estrés, ya nos decía Temple Grandin que al oír la campana que avisaba 
el cambio de clase en el colegio, sentía prácticamente un dolor insoportable.
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b)      Visuales: Pictogramas, colores, flechas, fotografías, etc. Especial atención vamos a pres-
tar a los pictogramas, debido a su uso extendido en el mundo del TEA.

Podemos diferenciar dos tipos de pictogramas, los usados para la ampliación de la in-
formación a nivel comunicativo, normalmente individual o en pequeños grupos, de los 
que hablaremos más adelante; y por otro lado los pictogramas de señalización, que son 
los que debemos usar justo para eso, SEÑALIZAR. Tienen un objetivo claro de ayudarnos 
a orientarnos en el espacio a indicarnos hacia dónde desplazarnos o permanecer y de-
ben cumplir una serie de requisitos: “signos concisos, que en su brevedad visual pueden 
transmitir un significado con simplicidad y claridad más allá de las fronteras nacionales, 
lingüísticas y étnicas” (Cristina Larraz, CEAPAT).

Los más tradicionales en señalización son los de tipo AIGA (American Institute of Graphic 
Arts) e ISO 7010:2012 “Graphical symbols – Safety colours and safety signs (International 
Organization for Standardization, https://sisco.es/norma-en-iso-7010/).

Habitualmente podemos encontrarlos en aeropuertos de todo el mundo o símbolos más 
habituales como “aseos” o “prohibido”.

Existen pocos pictogramas validados pero a través de la norma ISO y otros procedimien-
tos, podemos generar pictogramas muy válidos. Como ejemplo de Buena Práctica en la 
elaboración y validación de pictogramas, tenemos ejemplos como este:

https://www.juntadeandalucia.es/export/drupaljda/publicacion/21/06/Guiadebuenas-
practicasSe%C3%B1alizacionAccesibleEdificios_.pdf
A la hora de utilizar estos pictogramas de señalización, es muy importante tener en cuen-
ta elementos que aumentan su funcionalidad, ¿dónde se colocan?, tamaño, colores y 
contraste, ¿Qué es necesario señalizar y qué no? Todo esto hay que tenerlo en cuenta a la 
hora de generar medidas de accesibilidad en un espacio.

c)       Señales táctiles: como el uso del Braille o pavimentos pododáctiles, elementos en un 
principio ideados para las personas con dificultades visuales, pero que, debido a las caracte-
rísticas perceptivas de las personas con CEA, pueden llegar a resultar muy útiles en la orien-
tación, no sólo a nivel de pavimento, también utilizamos algunas veces líneas en altorrelieve 
en paredes o el uso de diferentes texturas que nos ayudan a la diferenciación de espacios o 
rutas a seguir.
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d)      Elementos incorporados en el espacio: como rótulos, mapas, tótems informativos, di-
rectorios, etc. Estos elementos deben cumplir requisitos de colocación que los conviertan 
en medidas que faciliten la orientación sin que generen “ruido visual” que genere el efecto 
contrario, distracciones, errores, etc.

Medidas de organización física de los espacios

Incorporamos en este punto el concepto de “wayfinding”, Dimas García lo define como un 
“proceso de orientación utilizando la información del entorno“.

El proceso de Wayfinding pretende eliminar los posibles conflictos que puedan surgir en la 
interacción de las personas con el medio, teniendo en cuenta las variables capacidades cog-
nitivas de los individuos, así como la legibilidad que facilite el medio por las particularidades 
propias de su diseño.

“Los recursos de Wayfinding facilitan o simplifican las estrategias cognitivas que necesitamos 
llevar a cabo para desplazarnos por los entornos, pueden ser arquitectónicos, gráficos, audi-
tivos, o táctiles”.(Mühlhausen, 2000)

Estos procedimientos implican: saber dónde está, dónde quiere llegar y cómo proceder para 
conseguir su objetivo de orientación.

La utilización de recursos de Wayfinding pretende generar entornos más amigables, fáciles 
de usar y de forma más autónoma. Algunos ejemplos de elementos empleados en el wayfin-
ding los hemos visto antes como medidas acústicas y visuales, otros ejemplos pueden ser 
que se identifiquen de forma adecuada los puntos principales de información, esperas, ba-
ños, salidas, ascensor y escaleras, etc.; organizar los espacios en función de su uso o en el 
orden de éste, incluir puntos de información con mapas o infografías de dónde te encuentras 
y qué se hace en ese lugar en concreto, el uso de colores o melodías para diferenciar espacio 
(podemos jugar con el color de paredes, suelos, etc.); establecer numeraciones que nos per-
mitan saber en qué parte del edificio estamos (más o menos lejos de la salida, más o menos 
alto en edificios con varias plantas, etc.).
 

Medidas para apoyar la comunicación social

Entendemos la comunicación como un derecho para garantizar la igualdad de oportunida-
des. Las personas con TEA tienen dificultades para usar y comprender el lenguaje, por lo que 
necesitan recursos comunicativos que le faciliten el acceso a la información como el uso de 
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Sistemas Alternativos y Aumentativos de comunicación, en concreto los sistemas pictográ-
ficos o de signos. Estos sistemas en ocasiones se presentan en formatos físicos analógicos y 
cada vez más en formatos digitales, mediante comunicadores en tabletas o teléfonos, que 
suelen facilitar el intercambio comunicativo con personas menos formadas en ellos.

En este punto, tenemos que hablar de los pictogramas para la Comunicación Alternativa o 
aumentativa, que se usan desde hace años para sustituir o potenciar las habilidades comuni-
cativas de las personas con CEA a través de distintos sistemas más o menos conocidos como 
PECS o SPC, entre los más frecuentes. Requieren de un aprendizaje previo y el uso está limi-
tado a las personas que conocen el sistema. Estos pictogramas suelen tener más nivel de de-
talle en su representación y se pueden individualizar según la persona con la que lo estamos 
utilizando.

Se hacen imprescindibles en la comunicación personal, en el caso de que el lenguaje esté 
ausente o no haya obtenido un desarrollo suficiente, y para la comprensión de la informa-
ción al presentarla a través de un formato con menor nivel de simbolización que el lenguaje 
oral o escrito. Sin olvidar elementos que nos permiten la comunicación ante dificultades de 
simbolización más graves, como el uso de fotografías, etiquetas y por supuesto, el objeto real 
concreto.

Proporcionan información visual, permanente y concreta, características que se alinean con 
las peculiaridades de los CEA a la hora de procesar la información.

Como elemento fundamental de la accesibilidad cognitiva, incorporamos en este punto la 
sensibilización y formación de todas las personas que atienden al público en determinados 
espacios. Es fundamental, si no la especialización en cada discapacidad o diversidad, sí el 
cambio de actitud ante la diversidad que pueda presentar cualquier persona; ser consciente 
que existen diversas formas de ser y estar en el mundo, de comunicarnos o de comprender-
nos; que hay personas que pueden llevar a cabo comportamientos “extraños” de cara a lo 
que normalmente vemos, pero no significa que ese comportamiento no esté en la “normali-
dad” de esa persona y como tal, tenemos que respetarlo y comprenderlo.

No podemos considerar un espacio o servicio como accesible si las personas que atienden a 
las personas no tienen una actitud abierta y positiva hacia la diversidad.
 

Medidas para modificar las condiciones ambientales

Se tienen en cuenta al tomar estas medidas, las necesidades que pueden mostrar algunas 
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personas respecto a percepciones sensoriales extremas. Al contrario de lo que se suele pen-
sar, estas medidas no son específicamente para personas con CEA, ya que no es un síntoma 
concreto del Trastornos del espectro del autismo, pero se da en muchas personas y genera 
bienestar en la población general también.

Algunas de estas medidas tienen que ver con:

-        Cuidar y controlar los aforos de personas en los espacios, que no haya demasiada gente 
que no permita poder disponer de un espacio personal deseable, y que inevitablemente ge-
nera una cantidad de estímulos, visuales, auditivos y táctiles que hacen difícil su gestión por 
parte de personas con un perfil sensorial complejo.
-        Tener en cuenta el uso de la iluminación, priorizando la luz natural y controlando la ilumi-
nación excesiva o pobre, los tipos de iluminación, priorizando luces cálidas, tener en cuenta 
determinados reflejos o luces que parpadean, etc.

-        Estímulos sonoros como música excesivamente alta o estímulos sonoros diferentes en un 
mismo espacio, que generan ruido y desorientación. El uso de alarmas y megafonía concreta 
que no se acompaña de estímulos visuales, etc.

Respecto a este tipo de medidas, se han llevado a cabo varias acciones como la eliminación 
de música o petardos en ferias, ajustes de luz o sonido en supermercados, etc. que, si bien ge-
neran sensibilización sobre el CEA; no debemos olvidar que no son medidas de accesibilidad 
universal, ya que suelen llevarse a cabo en horas o momentos concretos, por lo que limita el 
uso de éstas actividades o espacios a ese rango horario, tampoco afecta a todas las perso-
nas con CEA ya que algunas incluso disfrutan más de estos estímulos y genera un cambio en 
ocasiones fundamental en la actividad en sí para el resto de la población, que hace que en 
ocasiones ya no se considere la misma. Estas medidas son positivas en el sentido de que au-
mentan las oportunidades, pero no debemos olvidar que la accesibilidad debe ser la toma de 
medidas desde varios puntos de vista y las personas con CEA y los profesionales y cuidadores 
que trabajamos con ellas no debemos perder de vista el trabajar la exposición (controlada) 
a determinados estímulos y la autodeterminación y comunicación que les permita decidir el 
uso o no de ese espacio y durante cuánto tiempo.
 

Medidas para adaptar los textos escritos

La Lectura Fácil es un método de creación y adaptación de documentos para que sean más 
fáciles de entender por personas con dificultades de comprensión (que no todas las personas 
con CEA tienen). Este método no solo incluye la redacción, también hace referencia a la forma 
de diseñar el texto o al tratamiento de las imágenes. No pretende eliminar información ni in-
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fantilizar, sino usar un lenguaje claro y sencillo que facilite la comprensión de los contenidos.

En el caso de las personas con CEA, las dificultades de comprensión social y/o cognitiva, la 
literalidad y la dificultad para hacer inferencias, hace imprescindible la utilización de un len-
guaje sencillo, con estructuras sintácticas simples y con imágenes como apoyo a los textos.

En 2018 se publicó una Norma Experimental UNE 153101 EX sobre Lectura Fácil con pautas y 
recomendaciones para la elaboración de documentos, con el fin de garantizar el acceso a la 
información escrita. 

Algunas de las características son:

- Utilizar un lenguaje preciso, sencillo y directo

- Utilizar frases cortas explicando una sola idea por cada frase

- No utilizar metáforas o dobles sentidos

- Escoger palabras de uso frecuente

- Emplear ejemplos para explicar los términos difíciles

- Evitar conceptos abstractos

- Utilizar la voz activa del verbo mejor que la pasiva
- Evitar frases negativas y negaciones dobles

- Cuando el texto incluya números, escribirlos mejor con números que con letras

Podemos crear un texto en lectura fácil o adaptarlo. Debemos contar siempre con profesio-
nales especializados que elaboran este texto y siempre debe pasar por la fase de Validación, 
llevada a cabo por personas con discapacidad formadas en accesibilidad cognitiva a ser po-
sible, y guiadas por un dinamizador de esta actividad. Con las aportaciones de las personas 
con discapacidad, se reelaboran los textos a nivel de vocabulario, gramática y diseño, aña-
diendo o eliminando apoyos visuales si es necesario y vuelve a validarse el texto completo 
antes de su impresión o difusión.
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(Inclusión Europe diseñó este logotipo, 
significa que el documento que lo lleva    
es fácil de leer y entender.)

Diseño accesible de las tecnologías de la información y comunicación

Se trata de diseñar las TIC teniendo en cuenta su utilidad para todas las personas, siendo 
flexibles, simples e intuitivas, de fácil uso y comprensión. En la actualidad existen un gran nú-
mero de materiales y aplicaciones tecnológicas que ayudan a las personas con TEA a comu-
nicarse y a desplazarse por los entornos. Suponen un gran recurso por su carácter visual, la 
contingencia que proporcionan, la posibilidad de personalizar los contenidos y lo adaptativo 
que hoy día resulta el uso de las nuevas tecnologías. Las tablets y los teléfonos inteligentes 
sirven de soporte a comunicadores que proporcionarán una alternativa al lenguaje y facilita-
rá la interacción con el entorno.

En la actualidad también podemos encontrar aplicaciones que, usando los GPS de los dis-
positivos móviles, facilitan la orientación por los espacios con independencia. También es 
posible contar en los edificios con pantallas digitales con función táctil que ayuden a los visi-
tantes a visualizar y encontrar su camino.

También son muy utilizados los códigos QR que permiten el acceso a páginas WEB con infor-
mación cognitivamente accesible en formatos visuales y de lectura fácil, como los utilizados 
en el proyecto +Fácil de Autismo Sevilla para favorecer el acceso a la cultura en el Año Murillo.
 

Conclusiones

El Trastorno del Espectro del Autismo implica una forma diferente de entender el mundo, de 
percibir el entorno y de procesar la información.

Sus peculiaridades a la hora de atender y seleccionar información y estímulos relevantes, de 
entender las normas sociales que rigen las relaciones personales y el uso de los espacios, las 
dificultades en comprensión del lenguaje, en anticipación y en flexibilidad, así como la singu-
laridad a la hora de interpretar los estímulos sensoriales, hacen que las personas con TEA ten-
gan muchas dificultades para comprender la información que los entornos les proporcionan.
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La eliminación de barreras que garanticen la accesibilidad cognitiva, simplificando y antici-
pando la información, utilizando formatos visuales, construyendo entornos comprensibles, 
adaptados a sus necesidades cognitivas y sensoriales, facilitarán su participación y su inclu-
sión en la sociedad.

Esto nos marca unos retos en cuanto a la accesibilidad cognitiva. Lo principal es generar una 
definición y normas consensuadas que nos permitan una implantación ordenada y universa-
lizada. Para ello es necesaria la sensibilización y aportación de cada grupo social implicado 
(todos), desde el político que marca las leyes o normativas, hasta el ciudadano que las im-
pulsa y exige desde su participación día a día, pasando por los profesionales y personas cui-
dadoras de personas con CEA u otras diversidades que no debemos dejar de generar nuevas 
herramientas e insistir en lo positivo de implantarlas. Mención especial tienen las personas 
con CEA en este ámbito quienes, además del uso de los espacios, teniendo cada vez más y 
mejores oportunidades con posibilidades de aumentar su autodeterminación y convivencia 
social, deben tomar un papel activo en el mundo de la accesibilidad, como un nicho de em-
pleo en el que ellas son quienes tienen el conocimiento y deben ser quienes, debidamente 
profesionalizado, evalúen, propongan y validen espacios, documentos, servicios y activida-
des de cara a hacerlos cada vez más accesibles y útiles para todas.
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Recomendaciones para el recreo y otras actividades extracurriculares

Marcos Zamora, psicólogo y director general de Autismo Sevilla.

1.-Introducción
 

La educación inclusiva, tal y como se plantea a lo largo de esta publicación, es un destino ya 
irrenunciable. Las Convenciones de Derechos, Leyes y Normativas y Estrategias Nacionales 

en diferentes países establecen un marco regulador para garantizar su desarrollo.  Diferentes 
modelos de Inclusión Educativa han planteado desde hace tiempo la necesidad de transitar 
desde enfoques que simplemente propongan la presencia del alumnado en los centros ordi-
narios, hacia otros planteamientos en los que se ofrezcan los apoyos para poder asegurar la 
participación, el establecimiento de relaciones significativas o actividades que supongan una 
contribución para el conjunto del centro (Madero Cañete & Arenas Bernal, 2018).  La Escuela 
es el mejor contexto para poder consolidar un cambio de modelo en la atención a personas 
con discapacidad, ya que es el contexto y momento de la vida donde se producen los princi-
pales aprendizajes de la persona.  Pero, es el entorno propicio porque no sólo capacitamos a 
las personas con discapacidad o en el Espectro del Autismo para mejorar sus competencias 
sociales para poder participar, si no que educamos en valores y en competencias para la in-
clusión al resto del alumnado sin discapacidad, que serán la sociedad civil del mañana.
 
La escuela tiene objetivos que tradicionalmente se han centrado en el aprendizaje académi-
co y curricular, siendo los objetivos sociales y de otras habilidades adaptativas algo secunda-
rio.  Esto hace que determinados momentos y espacios en la jornada escolar no hayan sido 
considerados como espacios educativos ni como entornos de aprendizaje y desarrollo para 
el alumnado.  Estos entornos habitualmente considerados no lectivos, no han sido incluidos 
como momentos de actuación, no han planteado objetivos de trabajo ni ha existido una im-
plicación por parte del profesorado en desarrollar actuaciones concretas.
 
La falta de actuación en este tipo de entornos no sólo desaprovecha un entorno para la inclu-
sión social inmejorable, sino que supone espacios y momentos potenciadores de situaciones 
de acoso y abuso.  Diferentes estudios han alertado sobre los riesgos que suponen entornos 
no estructurados en los que no existe una adecuada planificación proactiva por parte del 
equipo docente para generar espacios respetuosos para todas las personas con diversidad 
funcional.  Casi la mitad del alumnado con TEA sufre alguna forma de acoso escolar a lo largo 
de su paso por su escolarización (Hernández, 2017).
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Características de los momentos y espacios no estructurados
 
El entorno no estructurado más relevante de la jornada escolar es el recreo, sin embargo, hay 
que tener en cuenta que existen otros muchos momentos y espacios en el centro, a lo largo 
de la jornada y a lo largo del año, que también son considerados entornos no estructurados y 
que requieren de un abordaje integral.  Hay que tener en cuenta que en los diferentes ciclos 
a lo largo de la escolarización estos momentos pueden ir cambiando.  Algunos ejemplos son 
los siguientes, y es importante identificarlos para poder planificar una actuación y los apoyos 
necesarios en función de las necesidades individuales del alumnado y de su grupo:
 
•	 Aula matinal (previa al comienzo de la jornada escolar para favorecer la conciliación de 

las familias)

•	 Actividades extraescolares

•	 Días extraordinarios (celebraciones, semanas culturales, primer y último día de clase)

•	 Excursiones o viaje de fin de curso

•	 Comedor o cafetería en los Institutos

•	 Falta de un profesor

•	 Transición entre las clases o espacios del centro

•	 Simulacros de incendios
 
Estos momentos no estructurados tienen una serie de características que los hacen espe-
cialmente complejos para el alumnado en el Espectro del Autismo, en comparación con los 
momentos lectivos donde la estructura es más clara, los objetivos están más explícitos y las 
normas que rigen las relaciones entre las personas están más definidas.  Algunas de estas 
características son:
 
•	 No existe una rutina conocida ni establecida previamente.

•	 Escasa información clara de qué hacer y qué es lo previsible en ese espacio.

•	 El contexto y el espacio no dan claves sobre qué hacer, cómo o cuánto tiempo
•	 El resto de alumnado suele actuar en esos contextos de forma imprevisible y poco pre-

decible para la persona.
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•	 Contextos en los que se fomenta la toma de decisiones libre de las actividades.

•	 No existen personas de referencia tan claras y definidas para el alumnado.

•	 Las interacciones entre el alumnado se vuelven rápidas y complejas.

 
Retos y oportunidades de los contextos no lectivos y no estructurados
 
Como ya hemos comentado, el sistema educativo se ha orientado fundamentalmente ha-
cia los espacios lectivos estructurados y los contenidos académicos.  Esto hace que ni en 
la formación de los profesionales del entorno educativo ni en los objetivos curriculares se 
establezcan estos espacios y momentos como una prioridad. Las características comentadas 
anteriormente implican un reto en el caso del alumnado con TEA cuyo estilo cognitivo hace 
que prefieran entornos predecibles, rutinas claras, normas fijas y personas referentes.  En 
estas situaciones donde existe una falta de estructura espacial y temporal, y se requiere una 
mayor autonomía e iniciativa por parte del alumnado, el alumnado con TEA encuentra un 
entorno difícil de gestionar sin los apoyos adecuados. 

Estos entornos no estructurados son cambiantes y van siendo diferentes en función de las 
diferentes etapas educativas, lo que requiere establecer diferentes enfoques y abordajes a ni-
vel de centro educativo conforme el alumnado va transitando por las diferentes etapas.  En la 
etapa de infantil (hasta los 6 años), los recreos están más estructurados en algunos espacios 
del centro, permiten tener diferentes juegos y juguetes y todavía los juegos entre el alumna-
do no generan grupos estables ni dinámicas sociales complejas, siendo en los primeros años 
juegos más individuales o en paralelo.  En la etapa de primaria (entre los 6 y los 12), los grupos 
se vuelven más estables, los juegos son más sociales y se vuelven más complejos en cuanto 
a normas, los intereses del alumnado se vuelven más variados y diversos y las interacciones 
sociales comienzan a incluir habilidades mentalistas que requieren de mejores habilidades 
sociales (bromas, dobles sentidos, engaños).  En la etapa de secundaria (12 a 18 años), las re-
laciones sociales se vuelven complejas y se basan de forma casi exclusiva en conversaciones 
con contenido social, donde se vuelve clave tener suficientes habilidades socio-comunicati-
vas y emocionales para “navegar” en ese contexto social.
 
De igual forma, los diferentes apoyos y estrategias deben ajustarse en función de las diferen-
tes necesidades de apoyo que tenga el alumnado con TEA.  Existe una serie de características 
de su estilo cognitivo y del procesamiento de la información que implica una dificultad aña-
dida especial en los entornos más abiertos y no estructurados:
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•	 Dificultades sociales para comprender normas y claves sociales.

•	 Dificultades para interpretar estados mentales (deseos, intenciones…) y para manejar la 
comunicación no verbal.

•	 Limitada iniciativa social ante la falta de éxito en algunas interacciones.

•	 Limitados intereses o intereses diferentes al resto del alumnado.

•	 Dificultades para poder gestionar la incertidumbre en el día a día de las cosas no previs-
tas y controlables.

•	 Inflexibilidad para poder adaptarse a cambios en actividades o rutinas.

•	 Hiperreactividad sensorial a determinados entornos sensoriales complejos e impredeci-
bles como puede ser un recreo.

 
A pesar de que estas características puedan ser algo generalizado para muchas personas en 
el Espectro del Autismo, la intensidad con la que se presentan varía de una forma enorme y 
las necesidades de apoyo son muy diferentes en función de cada persona.  A esto también 
hay que añadir que muchos alumnos con TEA pueden tener otras características asociadas 
que puedan requerir de otro tipo de apoyos para el aprendizaje o la comunicación, como 
puede ser la presencia de Discapacidad Intelectual asociada o dificultades en el desarrollo 
del lenguaje.  En función de estas características individuales los apoyos y estrategias varia-
rán, pudiendo establecerse objetivos y actividades más o menos estructurados, más o menos 
complejos a nivel social y comunicativo o en cuanto a la necesidad de planificación e iniciati-
va, en función del perfil de cada alumno o alumna. 
 
Sin embargo, los entornos no estructurados suponen el espacio que mejor puede preparar al 
alumnado con TEA para su vida fuera del centro y para que los aprendizajes puedan ser más 
significativos y funcionales desde el punto de vista social.  La rutina establecida dentro del 
aula genera un entorno liderado y regulado por el maestro que establece unas normas claras 
y regula y estructura las normas de interacción social entre el alumnado.  Pero en los entor-
nos sociales que se generan en momentos no estructurados, esta interacción depende de la 
relación fluida y espontánea que se produce entre el alumnado de forma que las habilidades 
sociales necesarias para el alumnado con TEA deben adaptarse a contextos más flexibles de 
interacción, siendo entornos más naturales y reales.  Todo lo aprendido en estos contextos 
servirá al alumnado para generar habilidades y entornos sociales significativos que puedan 
utilizar y adaptar fuera de las paredes del centro educativo.
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Enfoques participativos, contextos y apoyo naturales
 
A lo largo de los últimos años, son muchas las evidencias que apuntan a cambios en los en-
foques para dar respuesta a los retos de la inclusión, la intervención orientada a mejorar la 
calidad de vida de las personas y las familias y generar apoyos y transformar los contextos 
en los que está cada persona.  Los modelos de intervención orientados a los contextos na-
turales (hogar, centro educativo, entorno comunitario…) comienzan a imponerse como la 
forma más eficiente de lograr mejoras en la calidad de vida de las personas y mejorar las 
dificultades de participación que puede implicar el Autismo (Lord et al., 2020).  Esto implica 
que la intervención y el apoyo a las personas con TEA, pone el foco en conseguir resultados 
significativos y funcionales para la persona que le permita participar en su entorno y mejorar 
su calidad de vida.  Se ha pasado desde un enfoque más rehabilitador donde se trabajaban 
habilidades sociales y comunicativas descontextualizadas poniendo el foco en las dificulta-
des de la persona, a analizar las habilidades que cada persona necesita para poder participar 
en su comunidad y entorno en las actividades que son más significativas y gratificantes para 
él, y puedan permitirle que se desarrolle mejor como persona, así como identificar los apoyos 
que cada persona necesita en cada contexto y qué modificaciones son pertinentes realizar en 
cada contexto.
 
Desde los contextos de intervención, se han planteado modelos de intervención orientados a 
la capacitación familiar (“Intervenciones mediadas con familias”) y a los entornos naturales 
(“Modelos Naturalistas de intervención”) que permitan orientar los objetivos hacia aprendi-
zajes más funcionales y significativos y a habilidades que favorezcan alcanzar objetivos de 
participación en el entorno (Lord et al., 2020).  Esto ha hecho que las estrategias deban orien-
tarse más a los contextos y a las personas del entorno de la persona con TEA.  Esto implica 
que las personas de su entorno se convierten en protagonistas claves, y esto hace necesario 
establecer objetivos de intervención y trabajo con las personas donde va a participar la per-
sona con TEA (otros niños y adultos de su entorno como hermanos, familia extensa, com-
pañeros de clase, personas significativas del entorno), así como con los diferentes espacios 
(instalaciones deportivas y culturales, tiendas de su entorno, restaurantes).
 
Desde este enfoque, y en el contexto educativo, diferentes estudios han puesto el foco en la 
importancia de poder trabajar con los iguales para poder favorecer la participación social del 
alumnado en el Espectro del Autismo en los centros educativos.  Se ha evidenciado como la 
participación social del alumnado en el Espectro del Autismo era mayor cuando se establecía 
un programa de apoyo y formación a sus iguales en los contextos escolares, frente a aquellos 
que trabajan de forma individual con profesionales especializados (Kasari et al., 2012; Kasari 
& Smith, 2013; Locke et al., 2012).  Esta evidencia ha destacado la importancia de poder po-
ner el foco en la relevancia de los iguales como apoyos naturales en los diferentes contextos 
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como forma de mantener y consolidar relaciones sociales significativas en contextos reales 
y funcionales. 

Claves para la participación social y los aprendizajes significativos

De cara a poder establecer un trabajo ajustado en los contextos menos estructurados y de 
forma generalizada en los diferentes entornos y espacios del centro se plantea algunas claves 
necesarias que sientan las bases para el éxito, y que reflejan el consenso de documentos de 
Buenas Prácticas en la Educación de las personas con TEA (Charman et al., 2011):

•	 Identificar las necesidades de alumnado.  Las propuestas establecidas deben estable-
cerse considerando las necesidades individuales de cada persona.  Medidas generales 
que favorezcan la inclusión en contextos no estructurados son necesarias, pero es fun-
damental que haya un profundo conocimiento de las necesidades de la persona y por 
parte de todas las personas que acompañan al alumnado en cualquier contexto.  Las 
características generales del alumnado con TEA se individualizan de forma muy concre-
ta en cada persona en diferentes ámbitos y competencias, y el éxito dependerá de una 
buena individualización.

•	 Identificar las necesidades de los iguales. El trabajo con los iguales requiere de una for-
mación y acompañamiento ajustado a su realidad, su visión y su experiencia previa.  
Todo el alumnado que se ha educado en un contexto inclusivo desde el comienzo tiene 
la suerte de haber asentado una serie de valores y habilidades casi de forma natural, 
pero es importante generar espacios para poder identificar miedos, dudas, inquietudes 
y sentimientos que puedan suponer una barrera y ofrecer todos los apoyos necesarios.

•	 Identificar las necesidades de los maestros.  Es necesario para el éxito, que no sólo los 
maestros especialistas sean quienes puedan servir de apoyo para mejorar la participa-
ción del alumnado con TEA.  Para que esto sea una realidad y un éxito es necesario que 
todo el profesorado cuente con la formación necesaria para que tengan las herramientas 
para abordar el reto que les supone el apoyo en contextos no estructurados al alumnado 
con TEA.

•	 Implicación del conjunto de la Comunidad Educativa. El proyecto de Inclusión no debe 
ser algo sólo de los profesionales individuales que tienen relación directa, sino que debe 
implicar políticas generales a nivel de centro que aseguren una sensibilidad, respeto y 
consideración generalizada hacia la diversidad funcional y garanticen un espacio accesi-
ble, sensible y respetuoso.
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•	 Flexibilizar los contextos y tiempos para el aprendizaje.  Las oportunidades de aprendiza-
je y participación surgen a lo largo de la jornada en todos los contextos, y los más signifi-
cativos y claves desde el punto de vista social, surgen en los menos estructurados, por lo 
que es fundamental poder tener una mirada más amplia sobre los espacios y momentos 
que surgen en toda la jornada educativa.

•	 Planificar los objetivos y apoyos. A pesar de que los entornos y espacios sean no estruc-
turados, esto no quiere decir que haya que improvisar.  Es necesaria una adecuada plani-
ficación de lo que queremos conseguir y cómo lo vamos a hacer, implicando a todos los 
agentes necesarios.

•	 Adaptación de contenidos y entornos.  Realizar las adaptaciones individuales que el 
alumnado necesite para poder participar en los diferentes entornos (apoyos visuales, 
adaptación sensorial...) así como en su acceso al currículum y las actividades (tiempos, 
metodología…).

•	 Anticipación y visión futura.  Es fundamental anticipar los cambios y los retos que se 
presentan para poder planificar y preparar al alumnado y su entorno con el tiempo sufi-
ciente para dotar de las herramientas necesarias. Los momentos de transición entre las 
diferentes etapas son claves y deben ser trabajados con el suficiente margen de tiempo 
y preparación.

•	 Apertura del centro a la comunidad.  En este contexto de trabajo, todo tiene más sentido 
e impacto, si los aprendizajes conseguidos en el entorno educativo tienen continuidad 
fuera de este, y especialmente en el ámbito social, y si existe una generalización de apren-
dizajes a entornos y momentos fuera del espacio educativo (actividades extraescolares, 
actividades de ocio entre alumnado, actividades deportivas, actividades familiares…).  
Esto implica que tanto el centro como los profesionales estén abiertos al contacto con la 
comunidad y otros profesionales y entidades del entorno.

•	 Colaboración con la familia. En los modelos actuales, la familia es el pilar básico de apo-
yo para cada persona, y gran parte del trabajo desde el principio de la Atención Tempra-
na va orientado a su capacitación y empoderamiento.  La comunicación y coordinación 
con ellos es básica a la hora de poder detectar necesidades reales de la persona en su día 
a día, establecer una coordinación con la vida del alumnado fuera del centro y proponer 
objetivos que tengan un sentido más allá del entorno educativo.
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Apoyos que generen aprendizaje en contextos no estructurados
 
Es fundamental que todo el claustro de profesores en su conjunto tenga una adecuada for-
mación en Inclusión y que se implique en el desarrollo y adaptación de determinados en-
tornos. Para el éxito de determinadas propuestas en los recreos debe implicarse el conjunto 
del claustro para que los entornos menos estructurados como los recreos se conviertan en 
contextos de aprendizaje para determinados niños. En etapa de infantil y primaria, se consi-
dera positivo generar determinadas actividades más estructuradas que sean en un comienzo 
dinamizadas por maestros de apoyo o bien que puedan ser tuteladas por alumnos de 11 y 
12 años, pero siempre con la supervisión de algún maestro y con una implicación que no 
suponga para los alumnos una responsabilidad excesiva.  La organización con determinados 
rincones de juegos y actividades permite organizar y dotar de apoyos (también visuales) que 
ofrecen secuencias de juego conocidas y compartidas y que establecen mayor certidumbre y 
control al alumnado con TEA.  Este tipo de rincones y juegos deben adaptarse a las diferentes 
edades y pueden implicar circuitos de motricidad, juegos populares o columpios (hasta los 6 
años) o juegos de mesa, juegos de música o deportes (a partir de los 6 años).

El rol de los maestros de apoyos debe pasar de ser “solucionadores” a “facilitadores” (de 
Francisco, 2016).  La actividad debe estar estructurada y las personas de apoyo, sean maes-
tros o iguales, deben ofrecerle los apoyos necesarios, pero no solo con el objetivo de solucio-
narle las dificultades, si no de ofrecerle herramientas para poder adaptarse a los cambios en 
el juego o poder resolver determinados problemas cuando algunas situaciones se salgan de 
lo previamente conocido. Es una buena práctica poder partir de apoyos que pueda generar 
control y certidumbre en el alumnado con TEA para ir flexibilizando y reduciendo los apoyos 
con el tiempo para “normalizarlos” progresivamente y adaptarse a la realidad cambiante y 
flexible de los entornos no estructurados como el recreo.  Algunas adaptaciones y apoyos 
necesarios desde un primer momento deben ir orientados a:
 
•	 Practicar algunos juegos de forma más individualizada hasta su mejor aprendizaje.

•	 Ofrecer apoyos visuales que estructuren y concreten los pasos y normas de cada juego.

•	 Establecer momentos de juego e interacción adaptados a la capacidad de atención e in-
teracción del alumnado.  El recreo tiene que ser un lugar de esparcimiento y descanso 
que permita descansar de la actividad académica y cognitiva y no debe ser un elemento 
de presión ni exigencia.

•	 Identificar determinadas actividades a espacios concretos del centro, así como poder 
ubicarlos en función de las posibles necesidades sensoriales de cada alumno de forma 
progresiva.
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 Aunque sea en un contexto inclusivo, con iguales y en contextos naturales de interacción, es 
necesario tener presentes aquellas dificultades más significativas del alumnado con TEA para 
poder abordarlas de una manera más explícita y cuidadosa.  Todo lo relacionado con el ámbi-
to social, comunicativo y emocional (comprensión de normas, toma de turnos, comprensión 
de emociones o intenciones, comunicación no verbal…) así como el perfil cognitivo que im-
plica mayor necesidad de rutina y certidumbre requiere de un conocimiento adecuado por 
parte de las personas y alumnado que vaya a prestar apoyo puesto que son muy específicas 
del estilo cognitivo de las personas con TEA y requiere de herramientas y abordajes específi-
cos.  Con algunos objetivos y en algunos contextos, puede ser necesario o positivo, comenzar 
en contextos más controlados, o incluso individualizados para poder interiorizar algunos ele-
mentos de los juegos o la secuencia.  En los contextos ya de juego en grupo, el maestro debe 
de hacer de modelo para sus iguales con el objetivo de que puedan ser ellos mismos quienes 
interioricen las claves que hay que dar para que puedan comprender mejor una determinada 
situación y actuar de una forma exitosa.
 
Sin embargo, de cara a una participación social significativa, tan importante es establecer 
unos apoyos ajustados a cada persona como su retirada progresiva para poder generar ma-
yor autonomía y menor dependencia del apoyo de los adultos o de determinadas claves.  En 
este contexto el conocimiento individualizado del alumnado es básico porque debemos esta-
blecer los apoyos justos y necesarios en cada momento y retirarlos para fomentar un mayor 
aprendizaje en contextos más inclusivos, sin generar desconcierto, frustración o exigiendo un 
mayor esfuerzo para cada persona.
 
Una propuesta para el ajuste de los apoyos y su retirada y desvanecimiento en contextos de 
trabajo en el recreo es la que se propone en la Guía de Apoyo en Recreos propuesta por Autis-
mo Sevilla (de Francisco, 2016):
 
•	 Fase 1: Actividad y contextos controlados.  El adulto participa en un juego con 3 o 4 niños.

•	 Fase 2: El adulto propone un juego, que ya es conocido, es dominado y ya todos lo con-
trolan. Está cerca para poder supervisar el juego y dar apoyo, tanto al alumno con TEA 
como a los iguales que participan con él o ella.

•	 Fase 3: Los demás proponen y el adulto adapta. Es necesario que para que los juegos 
puedan ser significativos para todos sean de interés para el grupo de iguales y adaptarse 
a lo que puede ser más popular o estar de moda en determinados momentos por lo que 
hay que ser sensible y adaptar aquello que es propuesto por el grupo y que tendrá más 
probabilidades de implicarles y motivarles.  El adulto en este caso tiene que anticipar las 
necesidades de apoyo para poder dotar al alumnado con TEA y a los iguales de herra-
mientas para conseguir el éxito.
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•	 Fase 4: Apoyo para unirse a un grupo o a una conversación.  El siguiente paso en esta 
retirada de apoyos es fomentar que se tenga la iniciativa por unirse a los grupos y juegos, 
siendo consciente de que hay que adaptarse y respetar los momentos del grupo, fomen-
tando la espera y la adaptación más flexible a las necesidades de los demás.

•	 Fase 5: Apoyo natural de los iguales.  En esta última fase, el adulto desaparece, o sólo está 
para cuando sucede algo excepcional, pero en esta fase, donde se deben crear no solo 
interacciones puntuales si no relaciones significativas, se debe haber conseguido que el 
alumnado con TEA sea parte estable de un grupo y sean sus iguales quienes ofrezcan los 
apoyos que necesita en los diferentes contextos adaptándose tanto a situaciones estruc-
turadas como a las no estructuradas ni planificadas.

 
En esta guía se establece una serie de herramientas que son consideradas buenas prácticas 
como estrategias de apoyo para personas con TEA y que se asientan en la experiencia e inves-
tigación para el desarrollo de habilidades sociales:
 
•	 Normas visuales.  Apoyos visuales en forma de dibujos sencillos o pictogramas que pue-

dan ofrecer al alumno de forma explícita y clara cuál es el comportamiento correcto y 
donde se establecen las consideraciones necesarias para poder dar claves de cómo com-
portarse y en qué circunstancias.

•	 Guías de pasos.  Secuencias de dibujos o instrucciones que marcan los pasos necesarios 
en el aprendizaje de nuevas tareas o juegos, que por su complejidad requieren ser des-
granados en acciones separadas y secuenciadas.

•	 Historias sociales. Recurso desarrollado por la autora Carol Gray, donde se propone ex-
plicar en forma de historia situaciones sociales en donde se hacen explícitos aquellos 
elementos sociales que suelen ser más implícitos y difíciles de percibir para el alumnado 
con TEA y donde se ofrece una guía de actuación correcta y una interpretación de la si-
tuación social y del contexto.

•	 Conversaciones en forma de cómic.  Recurso gráfico que utiliza el formato de cómic y los 
diferentes recursos de conversación o pensamientos (“bocadillos”) para dar una orien-
tación sobre las conversaciones adecuadas en determinadas situaciones.  Este recurso 
permite hacer explícito los pensamientos, intenciones o emociones que pueden generar 
los comentarios a los demás, así como a uno mismo en función de lo que otros digan.

•	 Círculos de privacidad. A través de una representación gráfica de círculos concéntricos 
se establecen los comportamientos, conversaciones o reglas sociales que deben con-
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templarse para cada grupo de personas con las que nos relacionamos en relación a la 
confianza y cercanía que tengamos.

•	 Listado de conductas.  Agrupación de normas y conductas que son positivas y negativas 
en determinados contextos, para ofrecer una guía de qué es correcto y qué no lo es.

•	 Termómetros de emociones. Recurso gráfico que permite establecer diferentes niveles 
de intensidad de las emociones, así como las posibles conductas o comportamientos 
que pueden asociarse a cada nivel de intensidad de una determinada emoción.
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Conceptualización de la calidad de vida e implicaciones prácticas del modelo

José Luis Cuesta Gómez, Universidad de Burgos. Cátedra Miradas por el Autismo. 

Calidad de vida es un concepto íntimamente unido al desarrollo y a la naturaleza humana, 
desde siempre las personas hemos buscado mejorar nuestras condiciones de vida y ase-

gurarnos felicidad. Pero no es hasta la década de los años 50, en el pasado siglo, cuando co-
mienza a extenderse su concepto. Desde entonces contamos con numerosas investigaciones 
que nos permiten comprender el concepto de calidad de vida, evaluarlo a través de medidas 
objetivas, y disponer de herramientas que nos guían para planificar los servicios de apoyo.

En la actualidad, la calidad de vida se entiende desde una perspectiva multidimensional, 
desde un enfoque con importantes implicaciones prácticas, y se identifica con conceptos de 
innovación, cambio y avance de las organizaciones, servicios y prácticas profesionales en el 
ámbito de la discapacidad.

Autores como Cuesta (2009), Gomez-Vela y Sabeh (2001); Cuesta y Hortigüela (2007) descri-
ben el proceso de calidad de vida a lo largo de la historia a través de varias etapas de su 
conceptualización.

•	 Durante la década de los 50, la calidad de vida se relaciona con indicadores referidos al 
entorno y con condiciones de vida de la población en general. Esta interpretación se de-
nominó movimiento de indicadores sociales (Schalock, 1996). En esta línea, la calidad de 
vida se identifica con las condiciones de vida de la sociedad en general, sin contemplar la 
percepción que cada persona podría tener en particular.

•	 En la década de los 60 y 70, se avanza en la conceptualización incorporando la percep-
ción de la persona, en un modelo que podríamos basar en indicadores subjetivos, cen-
trado en unos indicadores psicológicos y entendiendo así la calidad de vida como la sa-
tisfacción percibida por la persona en relación con diferentes áreas de la vida (Arostegi, 
2002). Esta interpretación surge al comprobar que unas condiciones comunes a toda la 
población no aseguraban que todas las personas percibieran su vida con idéntico índice 
de calidad y que, por tanto, era necesario valorar cómo cada persona percibe, da impor-
tantica, y valora las condiciones que afectan a su vida.

•	 En los años 80, coincidiendo con el auge de los sistemas de evaluación de calidad en las 
empresas, estos comienzan a asociar la calidad no solo al producto o resultado, sino a 
los procesos de producción, y en esta línea se comienza a poner énfasis en aspectos refe-
ridos a las personas, tales como la motivación, satisfacción, implicación, etc. (Cañizares, 
2002).
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•	 En la década de los 90 se amplía el concepto de calidad de vida y se profundiza en su con-
ceptualización referida al ámbito de las personas con discapacidad. (Canal, 2001). Las in-
vestigaciones durante estos años amplían el concepto de calidad de vida contemplando, 
además de las condiciones objetivas que son comunes a la mayoría de las personas y de 
las subjetivas referidas al nivel de satisfacción individual, la escala de valores, aspira-
ciones y expectativas personales (Schalock, 1990; Felce y Perry, 1995; Giné i Giné, 2004).

La perspectiva actual es integradora y comprehensiva, pues contempla variables objetivas 
(condiciones de vida), subjetivas (percepción, satisfacción), pero interpretadas teniendo en 
cuenta la escala de valores de cada persona. Se entiende que existen diferencias individuales 
que hacen que para una persona un dominio o dimensión tenga una relevancia o importan-
cia diferente respecto al resto.

Desde esta interpretación surgen instrumentos de evaluación de calidad de vida que, además 
de evaluar la satisfacción personal referida a diferentes dimensiones, valoran la importancia 
que para la persona tiene cada uno de los dominios. Esta visión de la calidad de vida ha sido 
defendida por investigadores como Cummins (1993), Felce y Perry (1995), Arostegi (2002) y 
Schalock y Keith (1993).

A esta concepción se suman otras investigaciones y trabajos que proponen también incluir 
dimensiones e indicadores clave de calidad de vida que reflejen las relaciones entre la perso-
na y los múltiples sistemas donde vive. Esto ha dado paso hoy en día a considerar el valor del 
modelo ecológico de calidad de vida en el campo de la discapacidad, en el que se defiende 
que las personas forman parte de distintos sistemas, más o menos próximos, que influyen en 
el desarrollo de sus valores, creencias, comportamientos y actitudes. Desde este modelo se 
incluirían por tanto dimensiones en tres niveles (Bronfenbrenner, 1987):

•	 Microsistema: contexto social inmediato, como es la familia, el hogar, el grupo 
de iguales y el lugar de trabajo, y que inciden directamente en la vida de la 
persona.

•	 Mesosistema: el vecindario, la comunidad, las agencias de servicios y organiza-
ciones, que afectan directamente al funcionamiento del microsistema. 

•	 Macrosistema: los patrones culturales más amplios, las tendencias sociopolíti-
cas y los sistemas económicos, así como factores relativos a la sociedad, que se 
relacionan directamente tanto con los valores y creencias, como con el signifi-
cado de palabras y conceptos.
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Uniendo los últimos enfoques, podemos elaborar una estructura multielementos, donde los 
diversos factores que componen cada una de las dimensiones interaccionan entre sí con dis-
tintos grados de proximidad respecto a la persona y el entorno (Schalock y Verdugo, 2003; 
Schalock y cols., 2007).

Valorando las dimensiones desde el punto de vista del micro, meso y macrosistema podre-
mos analizar las necesidades de la persona en los diferentes ambientes en los que vive y 
programar de este modo las estrategias más adecuadas para la mejora. Los 90 fueron la dé-
cada, por tanto, donde además de avanzar en la conceptualización de la calidad de vida, se 
profundizó en los intentos de evaluarla, de medirla de forma objetiva. Todo ello desde una 
perspectiva en la que lo que importa son los resultados personales (Canal, 2001).

Siguiendo la línea más consensuada, la mayoría de las publicaciones sobre el tema en el 
campo de la discapacidad, se orientan a definir la calidad de vida desde una perspectiva mul-
tidimensional del concepto, centrándose en los principios, dimensiones e indicadores cen-
trales de una vida de calidad (Schalock y Verdugo, 2008).

Robert Schalock (2000:21), define la calidad de vida como “un concepto que refleja las condi-
ciones de vida deseadas por una persona en relación con ocho necesidades fundamentales 
que representan el núcleo de las dimensiones de calidad de vida de cada uno: bienestar emo-
cional, relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar físico, 
autodeterminación, inclusión social y derechos”.

Schalock y Verdugo (1996), proponen un modelo de evaluación a través de indicadores espe-
cíficos para cada dimensión, que ayudan a operativizar las dimensiones y hacerlas medibles, 
tal y como se muestra a continuación (Figura 1):

Tal como señalan Verdugo, Schalock, keith y Stancliffe (2006: 12): “Las dimensiones hacen 
referencia al conjunto de factores que componen el bienestar personal y que deberían ser 
entendidos como el ámbito sobre el que se extiende el concepto de calidad de vida”. 
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     Figura 1: Dimensiones e Indicadores de calidad de vida. Fuente: Schalock (1996).

•	 La primera década del siglo XXI se caracteriza, tras los esfuerzos realizados hasta el mo-
mento por definir y hacer medible el concepto de calidad de vida, por los intentos de 
aplicación del modelo en las organizaciones y en la intervención con las personas. Los 
trabajos se centran especialmente en desarrollar nuevos instrumentos y escalas de eva-
luación y, por otra, en hacer operativo el modelo de calidad de vida y ponerlo en práctica 
en las organizaciones y servicios. Estas aportaciones coinciden con el auge, dentro del 
movimiento hacia la calidad en general, de la importancia de asegurar y responder de los 
resultados por parte de las organizaciones.
Se considera, en definitiva, que la aplicación del concepto de calidad de vida favorece 
la consecución de resultados personales, siempre que ésta sea la base del diseño de 
organizaciones, servicios y programas, y podamos demostrar su aplicación real a través 
de evidencias. 
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Los esfuerzos por conseguir que la calidad de vida genere cambios en los sistemas, se 
tradujeron en la publicación de 15 “Principios básicos en relación con la conceptualiza-
ción, la medida y la aplicación del concepto de calidad de vida”, desarrollados en el año 
2002 por un grupo internacional de profesionales e investigadores en este campo de 
vida (Schalock, 2004), y que han sido revisados recientemente (Ver Figura 2).

CONCEPTUALIZACIÓN

1.	 La calidad de vida es multidimensional y está influida por factores personales y ambien-
tales, y su interacción.

2.	 La calidad de vida tiene los mismos componentes para todas las personas.
3.	 La calidad de vida tiene componentes subjetivos y objetivos.
4.	 La calidad de vida se mejora con la autodeterminación, los recursos, el propósito de 

vida, y un sentido de pertenencia.

MEDIDA

1.	 La medida en calidad de vida implica el grado en el que las personas tienen experien-
cias de vida que valoran

2.	 La medida en calidad de vida refleja las dimensiones que contribuyen a una vida com-
pleta e interconectada.

3.	 La medida en calidad de vida considera los contextos de los ambientes físicos, sociales 
y culturales que son importantes para las personas.

4.	 La medida en calidad de vida incluye medidas de experiencias tanto comunes a todos 
los seres humanos como aquellas únicas a las personas. APLICACIÓN

1.	 La aplicación del concepto de calidad de vida mejora el bienestar dentro de cada con-
texto cultural.

2.	 Los principios de la calidad de vida deben ser la base de las intervenciones y los apoyos.
3.	 Las aplicaciones de calidad de vida han de estar basadas en evidencias.
4.	 Los principios de calidad de vida deben tener un sitio destacado en la educación y 

formación profesional.

Figura 2: Principios de conceptualización, medida y aplicación de la calidad de vida. 
Fuente: Schalock y cols. (2002), citados por Verdugo (2006) y Schalock y cols.
(2007).
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Calidad de vida y derechos

Tal como afirman Vidriales, Hernández, Sanz, Gutiérrez y Cuesta (2017), la actual concepción 
de la discapacidad se relaciona directamente con los derechos humanos, en sintonía con la 
idea que fundamenta la Convención Internacional de Derechos de las Personas con Disca-
pacidad, aprobada por la Asamblea General de las Naciones Unidas el 13 de diciembre de 
2006, ONU (2006), firmada y ratificada por España el 3 de diciembre de 2007 e incorporada 
plenamente a nuestro ordenamiento jurídico, al haber entrado en vigor el 3 de mayo de 2008. 
Este documento nace para promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de 
igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por todas las personas 
con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente.

Los diferentes artículos de la Convención pretenden trasladar los derechos reconocidos in-
ternacionalmente a ámbitos concretos, lo cual facilita definir cómo se pueden eliminar las 
barreras que enfrentan las personas con discapacidad y así lograr la igualdad de oportunida-
des en las diferentes esferas de la vida en sociedad.

Entre el propósito y los ámbitos de la Convención y el Modelo de Calidad de Vida, en una 
interpretación adaptada a la realidad de las personas con Trastorno del Espectro del Autis-
mo (en adelante TEA), existe una estrecha afinidad, aunque también diferencias: son instru-
mentos complementarios. La Convención plantea un horizonte ético y el marco normativo 
vigente. Hace un reconocimiento jurídico expreso de que las personas con discapacidad son 
titulares de derechos, y los poderes públicos están obligados a garantizar su ejercicio pleno. 
Supera así el concepto asistencial de décadas pasadas.

Por su parte, el Modelo de Calidad de Vida pretende promover la calidad de vida de las per-
sonas con TEA mediante el diseño de un conjunto de indicadores que sirvan como guía de 
las actuaciones y pautas para la evaluación objetiva de los logros. Se basa en las prioridades 
percibidas por los principales interesados (las personas con TEA, sus familiares, los profe-
sionales), desarrolla dimensiones y contenidos específicos, que contemplan desde la vida 
cotidiana (alimentación, contar con figuras de referencia, etc.) a la participación comunitaria 
o a la implicación activa de la propia persona con TEA en la toma de decisiones sobre su vida. 
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Calidad de vida y trastornos del espectro del autismo

Tal como se considera actualmente, cuando hablamos de calidad de vida, no sólo la entende-
mos desde el punto de vista de las condiciones vitales, sino de cómo cada persona las percibe 
y cuál es su nivel de satisfacción. Esto supone poder conocer el grado en que cada uno valora 
sus expectativas personales, sus condiciones de vida, el nivel de satisfacción.

A pesar del incremento general de la investigación sobre la calidad de vida en otras discapa-
cidades del desarrollo, en el caso de los TEA la atención que ha recibido este paradigma es 
mucho menor (Renty y Roeyers, 2006).

Las personas con TEA presentan dificultades en áreas de desarrollo claves que condicionan 
gravemente su calidad de vida y que dificultan, o impiden en muchos casos, una evaluación 
subjetiva a través de la que pueda manifestar cómo se encuentra o qué es lo que necesi-
ta. Todo ello requiere capacidades en las que las personas con TEA presentan limitaciones: 
comunicarse, verbalmente o con el apoyo de sistemas alternativos, hablar sobre sí misma, 
comunicar su estado físico y emocional, identificar y expresar necesidades, nivel de satisfac-
ción, intereses y mantener una interacción social (Cuesta, 2009; Cuesta y Hortigüela, 2007).

Diversos autores señalan que estas dificultades se relacionarían directamente con las propias 
características que definen el TEA, que afectan profundamente a las habilidades lingüísticas 
y de comunicación de las personas que lo presentan, o a su comprensión de los enunciados 
que implican un lenguaje no literal (Gerber, Baud, Giroud y Galli Carminati, 2008; Stuart- Ha-
milton, Griffith, Totsika, Nash, Hastings, Felce, y Kerr, 2009). Tampoco existe mucha informa-
ción sobre la interpretación que las propias personas con TEA hacen de sus propias emocio-
nes y vivencias sociales, así como sobre sus habilidades de representación y razonamiento 
sobre conceptos abstractos. Las alteraciones cognitivas que habitualmente se presentan en 
el TEA podrían interferir en las habilidades que son necesarias para identificar y encaminarse 
a conseguir metas personales, así como para anticipar expectativas o pensamientos abstrac-
tos en relación al futuro, y dificultar que la persona pueda informar sobre esos aspectos (Shi-
pman, Sheldrick, y Perrin, 2012). 

Las características cognitivas que habitualmente se asocian a este tipo de trastornos inciden 
también en la comprensión cognitiva de los sentimientos y emociones personales y en la 
valoración de los mismos, así como en la representación mental que la persona hace de sus 
metas vitales y de los procesos que es necesario desarrollar para alcanzarlas.
Así, la identificación de los estados mentales en uno/a mismo/a y en los/as demás, según 
Williams (2010), y la anticipación de expectativas o pensamientos abstractos en relación al 
futuro que la persona aún no ha experimentado, pueden resultar especialmente complejos 
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y dificultar que se pueda informar sobre las preferencias al respecto (Shipman, Sheldrick, y 
Perrin, 2012).

Quizás por estas razones, la mayor parte de los estudios se han llevado a cabo empleando 
medidas indirectas, proporcionadas por informantes (normalmente familiares o profesiona-
les) distintos a la propia persona con TEA (Sheldrick, Neger, Shipman y Perrin, 2012). Por lo 
general, éstos responden aportando su propia perspectiva o procurando ponerse en el lugar 
de la persona con TEA, a partir de lo que interpretan que serían sus opiniones.

En cualquier caso, y aunque tanto las medidas subjetivas como las indirectas pueden resultar 
de interés a la hora de incrementar el conocimiento sobre la calidad de vida de las personas 
con TEA, parece indiscutible que es fundamental promover que sea la propia persona la que 
identifique cuáles son los factores que tienen una mayor repercusión en su satisfacción y 
bienestar personal.

A partir de la última década, se percibe un esfuerzo importante por avanzar en el desarrollo y 
consenso de metodologías y estrategias que favorezcan la evaluación de la calidad de vida y 
la participación de las personas con TEA en la misma, con independencia de la intensidad de 
las necesidades de apoyo que presenten (Vidriales, Cuesta, Plaza y Hernández, 2015; Loveri-
dge y Meyers, 2010; Lewis y Porter, 2007; Beresford, 2004).

Esto justifica la necesidad de buscar alternativas para acceder al mundo interior de las per-
sonas con TEA, recurriendo a la valoración objetiva enfocada en evaluar los entornos y pro-
gramas, utilizando indicadores como el número y calidad de los apoyos que se reciben, el 
número y variedad de experiencias y oportunidades a las que se tiene acceso y el grado de 
participación en intercambios sociales con personas  tanto de la familia como ajenas a ella 
(Canal, 2001). Es decir, centrar los esfuerzos en evaluar las condiciones objetivas, aunque sin 
abandonar el intento de valorar su grado de satisfacción personal a través de instrumentos 
adaptados que permitan, en los casos en que sea necesario, que sean personas muy cercanas 
las que se pongan en su lugar y proporcionen información por ellas.

Es por ello muy importante el papel que desempeñan tanto las familias como los propios pro-
fesionales, o las personas que conocen en profundidad a las personas con TEA y que pueden 
ponerse en su lugar, para ayudar a promover las condiciones que mejoren su calidad de vida 
(Cuesta, 2009; Magerotte y cols., 1998; Vidriales, 2010). En España solo Cuesta y Hortiguela 
(2007), Cuesta (2009, tratan sobre la evaluación de calidad de vida en los TEA, abordando 
las condiciones objetivas de servicios y organizaciones. En la actualidad no hay estudios su-
ficientes, de hecho, en países como Reino Unido, Suecia, Argentina e Italia se ha utilizado 
nuestro modelo de referencia.
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Precisamente son las dificultades en la evaluación de la perspectiva que las propias personas 
tienen sobre su calidad de vida, una de las razones que podrían explicar la escasa informa-
ción disponible sobre estos aspectos hasta el momento.

Quizás por ello, la mayor parte de los estudios se han llevado a cabo empleando medidas 
indirectas, proporcionadas por informantes (normalmente familiares o profesionales) distin-
tos a la propia persona con TEA (Sheldrick, Neger, Shipman y Perrin, 2012), y que responden 
aportando su propia opinión o procurando ponerse en el lugar de la persona con TEA, y con-
testar a partir de sus posibles opiniones.

Aunque ambos procedimientos se han mostrado eficaces a la hora de proporcionar informa-
ción sobre la calidad de vida de las personas con TEA, parece indiscutible que es fundamental 
fomentar la participación directa de las propias personas como informantes sobre los facto-
res que tienen una mayor repercusión en su satisfacción y bienestar personal.

Es necesario mencionar que en los últimos años se ha realizado un esfuerzo por consensuar 
metodologías y estrategias que favorezcan la participación de las personas con TEA, indepen-
dientemente de la severidad de las manifestaciones clínicas que presenten, en procesos de 
consulta e investigación de manera que se pueda obtener información válida sobre la pers-
pectiva que tienen de sus vidas (Loveridge y Meyers, 2010; Lewis y Porter, 2007; Beresford, 
2004).

Concretamente, el trabajo realizado por Beresford (2004) destaca una serie de aspectos clave 
para fomentar la participación de personas con TEA con dificultades cognitivas y comunica-
tivas significativas. En primer lugar, afirma que es fundamental innovar en la metodología 
empleada, pudiendo desarrollar estrategias de investigación que se aplican con niños pre-
verbales. Además, sostiene que es preciso trasladar las habilidades de los profesionales que 
trabajan en la intervención directa al ámbito investigador, incrementando la flexibilidad de 
los procedimientos y metodologías, y buscando un equilibrio entre el rigor metodológico y la 
facilitación de la participación. Por último, señala que la adaptación de los proyectos y pro-
cedimientos de investigación para facilitar la participación de estas personas requiere una 
fuerte inversión de tiempo y de recursos (profesionales, económicos, etc.) que en ocasiones 
son difíciles de obtener en el ámbito investigador.

También se ha explorado la validez y fiabilidad de los autoinformes como instrumentos de 
evaluación de la calidad de vida subjetiva en niños y adolescentes con TEA, que presentan 
las habilidades cognitivas y lingüísticas necesarias para informar sobre estos aspectos (Shel-
drick, Neger, Shipman y Perrin, 2012). Los resultados obtenidos en este estudio, tras la valo-
ración de la calidad de vida subjetiva de 39 adolescentes con TEA sin discapacidad intelec-
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tual mediante autoinformes, apuntan que podrían ser herramientas válidas para conocer la 
perspectiva de esta población sobre su calidad de vida e implicarse de una manera activa en 
proyectos de investigación sobre la misma. Señalan, no obstante que sus resultados son pre-
liminares y requieren de mayor investigación, explorando diversas metodologías y sistemas 
de evaluación de la calidad de vida, de manera que se recoja de manera sensible y veraz la 
perspectiva de los participantes sobre la misma.

Ámbito para asegrar la calidad de vida en las personas con TEA

Como premisa, debemos abordar la calidad de vida de las personas con TEA desde tres pers-
pectivas: 

•	 Calidad en la intervención

Una intervención basada en evidencias implica conocer, en la línea de lo que propone Re-
search Autism (2018), conocer si está avalada por la investigación, siempre que esta responda 
a parámetros científicos, y si esta permite asegurar que es eficaz y puede ser recomendada.

Por otra parte, existen criterios basados en posicionamientos internacionales, y en la expe-
riencia y el juicio de expertos que, sin referirse a ningún tratamiento o intervención de for-
ma específica, nos permiten discriminar una buena práctica. (Guldberg, 2017, AETAPI, 2011, 
Charman, Pellicano, Peacey, Peacey, Forward, Dockrell, 2011, Tamarit, 2010, Güemes, Martín, 
Canal, Posada de la Paz, 2009. Fuentes y Cols., 2006):

•	 Implicación de la persona con TEA y de su familia, teniendo en cuenta sus preferencias y 
su participación en el establecimiento y evaluación de los programas.

•	 Evaluación completa de destrezas y puntos débiles en el perfil de desarrollo personal.

•	 Valoración de la funcionalidad de las dificultades en la autorregulación conductual (con-
ductas desafiantes, etc.), atendiendo a los principios y prácticas del apoyo conductual 
positivo en su abordaje e intervención.

•	 Personalización de los contenidos del programa, así como de los apoyos destinados a 
llevarlo a cabo. Empleo de estrategias eficaces y sistemáticas de enseñanza, definiendo 
metas específicas y planes para lograrlas, y favoreciendo los aprendizajes en contextos 
naturales e inclusivos.
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•	 Generalización a través de la enseñanza de habilidades con validez ecológica, en entor-
nos naturales y rutinas diarias.

•	 Desarrollo del plan de intervención, estableciendo claramente las metas y objetivos. 
Concretamente: 

•	 Priorizar las metas socialmente válidas, funcionales y adecuadas a la edad cronológica 
(por ejemplo, comunicar las necesidades de materiales, pedir ayuda cuando sea nece-
sario, hacer elecciones, iniciar comentarios espontáneos a otras personas implicadas en 
la actividad, establecer relaciones significativas) frente a actividades con una menor re-
levancia social como: atarse los zapatos, subirse la cremallera, señalar un color, encajar 
una pieza de un puzzle, etc.

•	 Favorecer especialmente las habilidades de comunicación espontáneas y funcionales, 
así como la competencia social, proporcionando oportunidades y herramientas (como 
por ejemplo sistemas alternativos de comunicación) para aplicarlas funcionalmente en 
el contexto natural, de manera cotidiana.

•	 Fomentar la participación activa en actividades inclusivas favoreciendo las oportunida-
des para disfrutarlas

•	 Instaurar procesos de evaluación, innovación y mejora continua que permitan el enri-
quecimiento continuado de las actuaciones, y la adaptación de las mismas a las necesi-
dades cambiantes de las personas con TEA a lo largo de su ciclo vital.

Por otra parte, tal como afirma AETAPI (2014), resulta imprescindible incorporar en la práctica 
profesional un enfoque basado en derechos, más teniendo en cuenta que en la intervención 
y relación cotidiana con las personas con TEA, podemos encontrarnos a diario situaciones 
en las que los profesionales no somos conscientes de que con nuestro comportamiento o 
actitud personal contribuimos a que la persona no disfrute de las mismas oportunidades que 
los demás (obviamente sin que exista una intención de perjudicar o vulnerar este derecho 
(Ver figura 3).
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                  DERECHO A LA PRIVACIDAD E INTIMIDAD
 

El artículo 22 recoge el derecho a que ninguna persona con discapacidad, independiente-
mente de cuál sea su lugar de residencia o su modalidad de convivencia, sea objeto de inje-
rencias arbitarias o otro tipo de comunicación, o de agresiones ilícitas contra su honor y su 
reputación. Ello incluye la privacidad de la información personal y relativa a la salud y a la 
rehabilitación de las personas con discapacidad en igualdad de condiciones con las demás.

¿Qué quiere decir?

Respeto a la información personal.

Respeto a estilos de vida, valores creencias.

Respeto a pertenencias personales y momentos de intimidad.

Falta de respeto de la confidencialidad de la información a datos personales: Compartirla 
con terceros sin autorización.

Hablar delante de la persona como si no estuviera.

Facilitar datos sobre cuestiones íntimas o muy personals ( de la propia persona y/ o su 
familia).

No respetar la identidad o el estilo de vida de la persona.

No respetar la libertad dela persona en los momentos de intimidad.

No disponer o respetar sus pertenencias personales.

No respetar la elección de estar solo o realizar determinadas actividades.

¿En qué situaciones se vulnera este derecho?
Y en mi práctica profesional, ¿qué puedo hacer para promover estos derechos?
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Garantizar la seguridad y protección d elos datos de carácter personal y de información 
sensible sobre/para la persona.

Mantener la discreción sobre la información personal relativa a la persona con TEA.
 
Evitar que se facilite información personal en espacios públicos.

Garantizar el respeto a la persona con TEA.

Mantener un trato cordial y amable con la persona.

Utilizar un lenguaje respetuoso y considerado al hablar con terceros sobre la persona (por 
ejemplo, con otros compañeros).

Respetar el estilo de vida de la persona.

Respetar el espacio y pertenencias de la persona, solicitando permiso para compartirlas, 
utilizarlas o manipularlas.

Garantiza condiciones de intimidad para la persona en todos los entornos en los que se 
desenvuelva, con especial atención a la higiene personal ( baño, ducha, etc..)

Facilitar a la persona momentos o situaciones para estar sola si lo desea.

Figura 3: Ejemplo de vulneración y promoción de un derecho desde la práctica profesional 
(Derecho a la intimidad)
Fuente: AETAPI (2014)

•	 Calidad en los servicios de apoyo

Garantizar que las organizaciones aseguren condiciones directamente relacionadas con la 
calidad de vida de las personas con TEA. Para ello contamos con herramientas de evalua-
ción y planificación, que nos permiten evaluar en qué medida las organizaciones y servicios 
de apoyo promueven calidad de vida en las personas con TEA, tal como afirman Cuesta 
(2009) y AETAPI (2011), describiendo los principales criterios a tener en cuenta para que una 
organización promueva calidad de vida en las personas con TEA:
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•	 En relación a organización de los servicios

•	 Existe una red de servicios: diagnóstico y evaluación, atención temprana, edu-
cación, orientación, formación en la etapa adulta, formación e inserción laboral, 
vivienda, ocio, tiempo libre y deportes, formación… Los servicios cubren las 
distintas etapas vitales y los distintos ámbitos de la vida de la persona con TEA. 

•	 Se presta atención a todo el colectivo de su entorno de influencia.

•	 En relación al enfoque integral de la intervención

•	 Los programas dan respuesta, de forma individualizada, a todas las necesidades 
de las personas y promueven el desarrollo en todas las áreas.

•	 Se favorece la ocupación y el empleo de las personas con TEA.

•	 Se promueve la inclusión educativa y social

•	 Las familias tienen un papel activo, colaboran en la aplicación y desarrollo de los 
programas, y se promueve su máxima participación.

•	 Existe una coherencia entre el planteamiento teórico y la práctica.

•	 Los entornos están adaptados y son accesibles para las personas con TEA (Control 
de estimulación ambiental, estructuración espacio-temporal, condiciones de ratio 
y agrupamientos adaptados a las necesidades individuales…)

•	 La estructura de los servicios es funcional y adaptada a las especiales característi-
cas de las personas con TEA.

•	 La organización está centrada en las personas y permite adaptarse a las necesida-
des cambiantes.

•	 La Organización cuenta con un equipo multidisciplinar, especializado en la aten 
ción a personas con TEA, con un componente principalmente educativo, que 
trabaja de forma coordinada.

•	 Los programas y tratamientos se basan en protocolos de buena práctica para la 



163

A
U

TISM
O

  Retos y desafíos en inclusión educativa y calidad de vida

atención de TEA y tienen como referencia parámetros de eficacia científicamente 
contrastada.

•	 Los programas son individualizados y favorecen aspectos clave como 
         la inclusión en la comunidad, el bienestar físico y emocional…

•	 Se cuenta con protocolos específicos en relación a las características de las 
personas con TEA.

•	 Los servicios que se prestan son referentes en la atención Experiencia Refleja 
las evidencias referidas a que la Organización tiene una trayectoria en la pres-
tación de servicios, un arraigo y un reconocimiento en su contexto de influen-
cia. Evidencias. 

•	 La Organización está reconocida como de Utilidad pública y los servicios que 
presta son de Interés general.

•	 Se ofrece una atención especializada.

•	 En relación a la Creación, transferencia y difusión del conocimiento

•	 La organización cuenta con un sistema de gestión del conocimiento, interno y 
externo.

•	 Se promueve la actualización científica y formación continua de los profesio-
nales en aspectos clave en relación con los TEA.

•	 La organización promueve la investigación colaborando con entidades investi-
gadoras (Universidad, centros de investigación, fundaciones, etc.

•	 Se generan publicaciones, conocimiento. 

•	 Se promueven y difunden buenas prácticas. o Se impulsan acciones de forma-
ción interna y externas.

•	 La Organización cuenta con fondos documentales y estos son accesibles desde 
el exterior. o Cuenta con una web actualizada y ofrece información de interés.
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•	 La organización recibe y responde a demandas externas de formación, visitas e 
información.

•	 En relación al trabajo en red

•	 Se colabora con entidades de autismo y discapacidad.

•	 La organización participaactivamente en redes regionales, nacionales, euro-
peas de autismo.

•	 Se trabaja de forma activa en colaboración con sectores clave: sociales, sani-
dad, educación…

•	 Se promueven y desarrollan proyectos de carácter internacional. Calidad La 
Organización tiene implantado un sistema interno y externo de evaluación de 
sus procesos y resultados, tanto desde el punto de vista de la gestión como de 
los resultados personales.

•	 En relación a los procesos de mejora continua

•	 La organización aplica regularmente sistemas de evaluación que miden su im-
pacto en la calidad de vida de las personas con TEA. o Se dispone de un Código 
Ético que orienta todas las actuaciones.

•	 Los servicios promueven la calidad de vida, atendiendo a cada una de sus 
dimensiones.

•	 Se evalúa y tiene en cuenta la satisfacción y el nivel de calidad de vida de cada 
usuario y de sus familias.

•	 Existe una Política para el desarrollo de los recursos humanos o Se cuenta con 
procesos de mejora continua.

•	 Las actuaciones responden a un Plan Estratégico previamente consensuado.
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•	 En relación al impacto social 

•	 Se llevan a cabo acciones comunicativas que tienen impacto social, etc. 

•	 Se impulsan y desarrollan iniciativas de impacto social, sensibilización.

•	 Se ofrece una imagen positiva de las personas con TEA. 

•	 Se promueve la inclusión y participación en la comunidad.

•	 La organización cuenta con premios o reconocimientos sociales.

•	 En relación al compromiso social 

•	 Se colabora y presta apoyo a otras entidades y profesionales. o Se colabora 
con países en desarrollo en el ámbito del autismo. 

•	 Se colabora con diferentes administraciones.

•	 Se realiza una discriminación positiva hacia otras organizaciones sociales a la 
hora de adquirir productos o servicios.

•	 Se cuenta con una política de respeto al medio ambiente.

•	 Calidad de vida personal 

 Utilizar herramientas y metodologías que faciliten la obtención de información, 
directa o indirecta, de la persona con TEA, para conocer qué cosas considera 
importantes y cuál es su nivel de satisfacción acerca de las condiciones de su vida. 
Esta información es clave para poder orientar el diseño de los planes de desarro-
llo personal y servir de referencias para establecer prioridades en la organización 
(Vidriales, Hernández, Plaza, Gutiérrez y Cuesta, 2017, Vidriales, Cuesta, Hernández 
y Plaza, 2017). Al mismo tiempo, se sugiere contrastar esta información con la apor-
tada por familias y profesionales, con el objetivo de asegurar la máxima objetividad 
y riqueza de perspectivas. La información obtenida debe orientarse hacia la mejora 
de las condiciones de vida, y los servicios y apoyos que recibe la persona con TEA.
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Educación Universitaria y Autismo

Lilia Siervo, Educadora Diferencial, Directora Diplomado Inclusión Educativa y Social de 
Personas con la Condición del Espectro Autista Universidad Andrés Bello.
Directora Fundación Apoyo Autismo Chile. 

A nivel internacional se ha ido avanzando en temas de acceso respecto a una educación 
más inclusiva y menos excluyente, para lo cual nuestro país ha venido desarrollando una 

serie de medidas en torno al tema por medio de la construcción de políticas públicas de aten-
ción a la discapacidad y donde indudablemente el contexto de educación superior o técnico 
profesional no ha quedado fuera.

A continuación, se expondrá el Manifiesto de Inclusiones celebrado en España durante el III 
Congreso Internacional Universidad y Discapacidad (2016), el cual plantea lo siguiente:
Las Universidades, instituciones y personas expertas, del ámbito de la educación y la disca-
pacidad participantes en este encuentro exponen lo siguiente:

•	 Considerando, que la educación es un derecho universal, reconocido por el derecho in-
ternacional de los derechos humanos y como tal se aplica a las personas con discapaci-
dad.

•	 Considerando, que la educación inclusiva ha sido reconocida como la modalidad más 
adecuada, para que los Estados garanticen la universalidad y no discriminación del dere-
cho a la educación de todas las personas con discapacidad entendemos, en consecuen-
cia, que el derecho a la educación, debe interpretarse en adelante como el derecho a una 
educación inclusiva.

Considerando, que la Convención Internacional sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad en su artículo 24, reconoce la necesidad de desarrollar al máximo la personalidad, 
los talentos y la creatividad de las personas con discapacidad, así como sus aptitudes men-
tales y físicas para hacer posible que participen de manera efectiva en una sociedad libre. 
Y en este sentido establece, que los Estados tienen el deber de asegurar que las personas 
con discapacidad tengan acceso general a la educación superior, la formación profesional, la 
educación para adultos y el aprendizaje durante toda la vida sin discriminación y en igualdad 
de condiciones con las demás, asegurando que se realicen ajustes razonables, manifestamos:

1.	 Nos felicitamos de los progresos y avances conseguidos en muchos países y universida-
des, que han iniciado el camino de la educación inclusiva, garantizando la igualdad de 
oportunidades y facilitando las mejoras educativas y los instrumentos de apoyo nece-
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sarios para que los y las estudiantes con discapacidad puedan superar las barreras para 
el acceso, la participación y el aprendizaje que tradicionalmente han vivido en primera 
persona.

2.	 Nos congratulamos de apreciar un creciente compromiso con el proceso de ir superando 
los modelos de segregación e integración educativa y de estar avanzando hacia un mo-
delo de educación más inclusivo, a lo que ha contribuido la ratificación y adopción de la 
Convención.

3.	 Señalamos una serie de desafíos constantes a los que nos enfrentamos en la aplicación 
del artículo 24 y coincidimos con el Comité de los Derechos Humanos de las personas 
con Discapacidad, en que es responsabilidad de los Ministerios de Educación desarrollar 
los marcos normativos adecuados y las estructuras coherentes para apoyar la educación 
inclusiva. Las estrategias universitarias deben cumplir también con este mandato y tener 
en cuenta el objetivo de inclusión en las aulas.

4.	 Consideramos que las administraciones educativas y las Universidades, deben asegurar 
la igualdad en el acceso en todos los niveles educativos, incluida la educación universi-
taria y facilitar el desarrollo de los principios de accesibilidad, en todas sus dimensiones 
y de diseño universal para la instrucción y el aprendizaje, sin demérito ni menoscabo 
de los apoyos específicos que precisen algunos estudiantes y de los ajustes razonables 
singulares que también puedan necesitar.

5.	 Constatamos que la mejor manera de cumplir con los mandatos de la Convención, es 
desarrollar servicios de atención a la discapacidad en las universidades, transversales e 
implicados con toda la comunidad educativa y elaborar planes estratégicos de inclusión  
en sinergia con otros servicios que en el seno de cada universidad, que buscan igualmen-
te la equiparación de oportunidades, la no discriminación y por ello, la igualdad efectiva 
de hombres y mujeres, cualesquiera que sean otras condiciones personales o sociales 
propias de su identidad.

6.	 Confirmamos que en muchos aspectos o dominios la accesibilidad no está garantizada 
en todos los Campus Universitarios y tampoco en las plataformas y contenido digitales, 
por eso mostramos la preocupación por las brechas digitales que se pueden ensanchar si 
no se garantiza la accesibilidad tecnológica habida cuenta del importante papel media-
dor que las Tecnologías para la información y la Comunicación están teniendo en todos 
los procesos de enseñanza y aprendizaje en la universidad.

7.	 Recordamos que la falta de accesibilidad y la ausencia de ajustes razonables pueden im-
plicar discriminación hacia las personas con discapacidad.
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8.	 Creemos así que la educación debe emplear materiales, técnicas y formas de comunica-
ción adecuadas y desarrolladas bajo los principios del diseño universal. Cada persona es 
única y la educación requiere formas de enseñar y evaluar ricas, diversificadas, variadas 
que faciliten el ajuste a las necesidades educativas de cualquier estudiante sean comu-
nes a todos ellos o específicas en cada caso.

9.	 Por todo ello, consideramos relevante y urgente incorporar o reforzar en su caso, en la 
formación curricular de las enseñanzas universitarias los principios en accesibilidad y 
diseño para todas las personas, discapacidad, lengua de signos y lenguajes alternativos. 
Asimismo, debe incorporarse a las enseñanzas universitarias de postgrado y doctorado.

10.	 Las personas en situación de discapacidad van cambiando al ritmo de la sociedad. Hay 
que estar preparados para asumir y gestionar convenientemente nuevas situaciones de 
discapacidad que en demasiadas ocasiones son discapacidades invisibles y estigmatiza-
das. Además, las situaciones de desventaja frecuentemente Interseccionan entre (géne-
ro, discapacidad, clases sociales, procedencia, salud, mental, etc.) y por ello ha de estar 
especialmente atentos y vigilantes ante los grupos o personas en estas circunstancias 
adversas.

11.	 Creemos que es imprescindible avanzar en la formación del profesorado en todos los 
niveles educativos, para proporcionarles las competencias y valores esenciales y necesa-
rios para trabajar en entornos educativos inclusivos.

12.	 La calidad de la educación inclusiva requiere métodos de evaluación y seguimiento del 
progreso de los estudiantes y utilizar sistemas de evaluación que tengan en cuenta las 
barreras con las que se encuentran.

13.	 La inclusión es un principio de calidad y excelencia en los modelos universitarios y de-
bería ser así considerada en los planes estratégicos de las universidades, así como en 
los procesos de acreditación y evaluación de las instituciones y docencia universitarias. 
También debería ser considerada en los rankings internacionales de calidad de las uni-
versidades y en los baremos de evaluación de Campus de Excelencia de las Universida-
des.

14.	 Queda un largo camino por recorrer para mejorar el acceso a la educación superior, la 
participación y el aprendizaje de todos los estudiantes universitarios y en particular los 
que se encuentran en mayor riesgo de exclusión.
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15.	 Las Universidades deben implicarse en estrategias multidisciplinares de apoyo para fa-
cilitar el tránsito de los universitarios con discapacidad a empleos técnicos, cualificados 
y de calidad. Es necesaria la participación de todos los servicios de empleo y de orienta-
ción de las Universidades. La inclusión educativa cobra pleno sentido cuando contribuye 
y facilita finalmente la inclusión social y laboral.

16.	 Las Universidades deben promover medidas de acción positiva para facilitar el acceso 
de personas con discapacidad a personal docente e investigador, con las adaptaciones 
necesarias para asegurar su carrera docente e investigadora. Sólo así se conseguirá una 
auténtica igualdad de oportunidades en el acceso a PDI.

17.	 Las Universidades deben promover la participación de las personas con discapacidad en 
el ámbito deportivo, cultural y de ocio de tal forma que se sientan parte de la comunidad 
universitaria.

18.	 Las Universidades siempre han sido grandes aliadas y motor de cambio social y deben 
seguir siendo promotoras de los cambios culturales y sociales necesarios, para la norma-
lización de actitudes y comportamientos sociales, que favorezcan la igualdad de oportu-
nidades y la dignidad de todas las personas.

19.	 Las Universidades, las administraciones, las empresas y la sociedad civil en general de-
ben incentivar y promover el empoderamiento de las personas con discapacidad para 
equiparar su participación a la ratio general de universitarios respecto a la población en 
general.

20.	 En el proceso de avanzar hacia “universidades inclusivas para una sociedad incluyente”, 
debemos implicarnos toda la sociedad: Gobiernos y Administraciones Públicas, Univer-
sidades, docentes, instituciones, Organizaciones no Gubernamentales y todas las enti-
dades sociales.

21.	 Por lo tanto, el trabajar en la inclusión de la persona con discapacidad se transforma en 
un asunto de ética y responsabilidad social, entendiendo además que “la participación 
es la expresión del sentido de derecho, la inclusión es el reconocimiento social final de 
dicho derecho, y la calidad de vida superior es el resultado de la interacción de éstos en 
un conjunto positivo de condiciones, acciones y resultados. (CIUD, 2017)

Es así, que queda de manifiesto la responsabilidad que nos corresponde como sociedad el 
hacernos cargo de promover los valores de la inclusión y desarrollar medidas que favorezcan 
escenarios de buena vida y plena participación dentro de los contextos educativos en todas 
sus modalidades.  
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¿Qué sucede entonces con la modalidad educativa referida a educación universitaria?

El perfil del estudiante con autismo, que accede a la educación universitaria, cumpliría con 
un diagnóstico de Trastorno del Espectro del Autismo nivel 1 de apoyo según los criterios 
diagnósticos del DSM-V, el cual podríamos describirlo de la siguiente manera “Trastorno del 
Espectro del Autismo que implica la alteración cualitativa del desarrollo social y comunica-
tivo, e intereses y conductas restringidos y estereotipado en personas con relativas buenas 
capacidades” (Belinchón, Hernández & Sotillo, 2009, pg.10).

Generalmente, la persona con este diagnóstico en su mayoría presentó un desarrollo normal 
del lenguaje, pero un déficit en las habilidades sociales “tienen gran interés en hacer amigos, 
pero si incapacidad para hacerlos, en algunos casos, puede provocarles una depresión grave” 
(Feinstein, 2016, pg. 233). Así mismo, poseen un CI dentro del rango normal, esto quiere decir 
“sin retraso mental o del lenguaje graves” (Belinchón, Hernández & Sotillo, 2009, pg.10).

Por su parte, implica una discapacidad social “observando sus habilidades sociales inferiores 
a lo esperado para la edad y su comportamiento se ajusta menos a las normas sociales” (Be-
linchón, Hernández & Sotillo, 2009, pg.29).

Se ha comprobado que tiene problemas en los siguientes aspectos (Belinchón, Hernández & 
Sotillo, 2009, pg.10):

1)    Para planificar secuencias de acciones complejas
2)    Para cambiar flexiblemente de criterio durante la realización de tareas.
3)    Para generar respuestas o soluciones diferentes ante un mismo problema (especial-
mente si éste es nuevo).

Para muchos jóvenes con autismo, el ingreso a la universidad se ha transformado en un reto, 
pero no solo para la persona con autismo, sino que también  para las instituciones, “investi-
gar y promover apoyos a los estudiantes con Trastorno del Espectro Autista es fundamental, 
especialmente considerando las oportunidades que estos estudiantes tienen de participar, 
en igualdad de condiciones, en un sistema educativo regular, con o sin proyectos de inte-
gración, circunstancia que no solo será beneficiosa  para ellos sino también para sus com-
pañeros y sus familias que tendrán la oportunidad de aprender el respeto y la valorización 
de la diversidad, la tolerancia y la importancia del derecho a la igualdad social” (Araneda, 
Ormazábal, & Mella, 2011, pág. 5).

Actualmente, la Educación Superior se torna en ocasiones desorganizado y repleto de desa-
fíos para las personas con Autismo, no obstante, como manifiesta el documento Manual de 
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Apoyo Docente (2010), la universidad debe plantearse un modelo más inclusivo para respon-
der de forma adecuada a los diferentes retos que plantea la sociedad actual, esto referido a 
entornos inclusivos.

Belinchón y Nuria (2009) indican que el entorno Universitario por si solo se vuelve difícil para 
las personas de desarrollo típico, por lo tanto, se torna aún más complejo para los estudian-
tes que presentan Autismo, resultando especialmente problemática por las razones de auto-
nomía, espacios grandes y ruidosos, así como actividades académicas cambiantes. Así mis-
mo, se ha dicho que “Las Universidades, a diferencia de los centros de educación primaria y 
secundaria, apenas tienen todavía experiencia en la atención a alumnos con estas formas de 
discapacidad social” (Belinchón, y otros, 2009, pág. 17).

No obstante, Belinchón (2009) indica que aún no existen publicaciones respecto a identificar 
empíricamente las necesidades de las personas con Autismo y sus familias referidas a diag-
nóstico, salud, educación, empleo, ocio, familia y vida independiente.

A continuación, se mencionan algunos retos y recomendaciones para la promoción de con-
textos más amables referidos a educación universitaria y autismo. Esto, según la información 
recogida y contrastada durante en el marco de la investigación “Inclusión educativa del estu-
diante con Trastorno del Espectro Autista en Educación Universitaria - Técnico Profesional de 
las ciudades de Viña del Mar - Valparaíso y propuesta de Mejora Inclusiva” (Siervo, Lilia, 2017). 

Formación Docente para favorecer el proceso inclusivo del estudiante con Autismo.

La formación docente fue la categoría con mayor recurrencia durante la investigación, mani-
festando la necesidad de formación para la atención a la diversidad y en especial respecto al 
estudiante con Autismo. En tanto, la literatura indica que es necesario ampliar conocimientos 
sobre Autismo. Por su parte, los expertos señalan el interés que tienen los docentes por parti-
cipar en actividades de formación” (Belinchón, Hernández y Sotillo, 2008, pg. 173).

La formación docente en Autismo moviliza una educación atenta a la diversidad, por lo tanto, 
una educación más inclusiva de tal manera de acoger y apoyar a la diversidad dentro de las 
instituciones educativas. Así mismo, “para que el profesorado pueda introducir los cambios 
en sus prácticas docentes para asegurar la accesibilidad de estas, necesita formación y apo-
yo” (Echeita, y otros, 2016, pág. 8). 

Rol social de la Universidad para promover la inclusión del estudiante con discapacidad.



175

A
U

TISM
O

  Retos y desafíos en inclusión educativa y calidad de vida

Según la información recogida, se destaca la necesidad de un cambio dentro de las políticas 
en educación referidas a la atención a la discapacidad e inclusión.

La literatura indica que, si bien el rol del docente es fundamental dentro del proceso inclusi-
vo del estudiante, sin duda el papel que juega la institución es determinante para promover 
una educación más justa y solidaria, ante esto, Assáel, López y Muñoz (2015), señalan que es 
necesaria la implicación absoluta de la escuela en su conjunto.

Por lo tanto, el rol de la universidad indudablemente se transforma, la cual debe ser capaz 
de construir sistemas atentos a la diversidad y más equitativos, es así que en Chile se está 
trabajando en ello, “Desde hace ya aproximadamente 50 años, la educación ha comenzado a 
cumplir un rol social coherente con una visión antropológica que concibe a los seres huma-
nos como intrínsecamente diferentes entre sí, considerando esta diversidad como un valor. 
Por otra parte, esta visión del hombre y de la sociedad reconoce a los seres humanos como 
poseedores de ciertos derechos inalienables, como el de acceder a una educación en igual-
dad de oportunidades sin importar las diferencias aparentes entre ellos” (Achiardi, Hojas, & 
Lissi, 2017, pág. 24).

En consecuencia, cabe señalar que “la actividad universitaria no puede centrarse exclusiva-
mente a la práctica académica, sino que la gestión socialmente responsable de la universi-
dad se traduce en una suma de esfuerzos colectivos, que implica la gestión de organización 
misma, de la formación académica, de la producción del saber y de la participación, orienta-
da al desarrollo humano sostenible, en virtud de lo cual involucra diferentes actores sociales 
y matices tanto económicos, sociales, éticos y filosóficos”  (Castañea, Castañeda, Quevedo, 
Ruiz, & Viloria, 2017, pág. 2).

En tanto, lo reportado por profesionales no docentes, se destaca la necesidad de un cambio 
de mirada respecto al concepto de inclusión. Para ello, se hace necesario entender que es lo 
que se entiende por educación inclusiva. “La educación inclusiva es una ambición poliédrica 
que significa muchas cosas a la vez. Cada una de sus caras tiene algo del conjunto y algo que 
le es singular sin perder de referencia la globalidad” (Echeita, y otros, 2016, pág. 1), en donde 
sin lugar a duda la educación debe ser comprendida como un derecho humano.

Ante esto, la Convención Sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2006) señala 
que debe ser entendida como un derecho humano fundamental de todas las personas con 
discapacidad y debe ser entendida como:

•	 “Un derecho humano fundamental de todas las personas con discapacidad.
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•	 Un medio para alcanzar la plena realización del derecho a la educación y un medio indis-
pensable para alcanzar derechos humanos.

•	 Un principio que valora el bienestar de todos los estudiantes, respeta su inherente digni-
dad y reconoce sus necesidades y capacidad para contribuir a la sociedad.

•	 Un proceso que necesita una implicación y un compromiso continuo para eliminar las 
barreras que impiden el disfrute del derecho a la educación, junto con cambio en las 
culturas, las políticas y las prácticas de las escuelas ordinarias, para ajustarse a todos los 
estudiantes” Fuente: (Echeita, y otros, 2016, págs. 1,2).

Por lo tanto, se requiere de un cambio de mirada para que se cumpla el objetivo de la inclu-
sión, pero para ello se hace necesario de una transformación profunda de la escuela “en la 
mayoría de los casos, revisar, y cambiar sus culturas, políticas y prácticas, pues son planos en 
los que pueden aparecer, las barreras para la presencia, aprendizaje y participación” (Echeita, 
y otros, 2016).

Entre los modelos que mejor se ajusta a este cambio de mirada respecto a la inclusión tiene 
relación con el modelo social de discapacidad “desde esta nueva perspectiva, se pone énfasis 
en que las personas con discapacidad pueden contribuir a la sociedad en iguales circunstan-
cias que el resto de las demás personas, pero siempre desde la valorización a la inclusión y 
el respeto a lo diverso. Este modelo se encuentra íntimamente relacionado con los valores 
esenciales que fundamentan los Derechos Humanos, como la dignidad humana, la libertad 
personal y la igualdad, que propician la disminución de barreras y que dan lugar a la inclu-
sión social, que pone como base los principios como: autonomía personal, no discrimina-
ción, accesibilidad universal, normalización del entorno, dialogo civil, entro otros” (Victoria, 
2013, pág. 817).

En cuanto a la información referida por profesionales docentes y no docentes, manifestaron 
entender la educación inclusiva como una serie de estrategias y recursos, aquello para aten-
der a la diversidad dentro del aula y promover los aprendizajes de los estudiantes.

En tanto, según un estudio realizado sobre la transición a la universidad de los estudiantes 
con discapacidad, estos señalaron que “el enfoque curricular, según las personas entrevista-
das, adolece de una cierta rigidez, que podría superarse con un planteamiento más flexible 
en las adaptaciones para evitar contenidos ‘barrera’, que enfatizan más las carencias que las 
aptitudes y capacidades. En sus manifestaciones recalcan que no se persigue un trato favo-
rable o benéfico, sino una adaptación racional a sus necesidades y capacidades” (Rodriguez 
& Figuera, 2009, pág. 12).
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Por lo tanto, para una práctica educativa accesible se hace necesario  de una propuesta que 
asegure el aprendizaje de todos los estudiantes implicados en el proceso de enseñanza y 
aprendizaje, ante esto, se encuentra el Diseño Universal de Aprendizaje o DUA,  el cual intenta 
ajustar las estrategias del profesorado respecto las necesidades educativa de sus estudiantes 
“ el objetivo del DUA es intentar que el necesario ajuste entre ayudas educativas del profe-
sorado (su forma de enseñar y evaluar) y las necesidades educativas de un alumno cada vez 
más diverso (en términos de capacidades, estilos de aprendizajes, motivaciones, condiciones 
socioeconómicas, cultura, etc.), se realice sin renunciar a que algunos de ellos o ellas (los más 
vulnerables), alcancen su nivel óptimo” (Echeita, y otros, 2016, pág. 10)

Diagnóstico de TEA entendido como enfermedad.

Por otro lado, según la información recogida a profesionales docentes , se aprecia la falta de 
claridad  respecto a la etiología del diagnóstico, aquello  se puede deber en parte a la falta de  
profesionales especializados “la falta  de formación específica de distintos colectivos profe-
sionales (profesionales del ámbito de la salud mental, profesores, profesionales, profesiona-
les vinculados al ocio y tiempo libre, y otros) (Belinchón, Hernández & Sotillo, 2008, pg. 181), 
por lo tanto, se define de la siguiente manera “El autismo no es una enfermedad, sino más 
bien un desorden del desarrollo de las funciones del cerebro. Los síntomas de autismo suelen 
aparecer durante los primeros 3 años de la niñez y continúan a través de toda la vida. Aunque 
no hay cura, el cuidado apropiado puede promover un desarrollo relativamente normal y 
reducir los comportamientos no deseables” (Navas & Vargas, 2012, pág. 15).

Así mismo, se puede mencionar que “el trastorno de Asperger está en el extremo más leve del 
Espectro del Autismo, o que se da en niños que no tardaron en empezar a hablar, pero creo 
que la idea de que el autismo no es una enfermedad específica no la entiende mucha gente, 
y eso me sorprende” (Feinstein, 2016, pág. 230).
 
Falta de acompañamiento durante el proceso inclusivo del estudiante con discapacidad

En tanto, el estudiante con autismo manifiesta ausencia de acompañamiento significativo 
durante el proceso inclusivo dentro de la educación universitaria o técnica profesional, “si 
entendemos que la educación inclusiva se refiere a todos los alumnos de la escuela, necesi-
tamos otras formas de entender el apoyo durante su proceso de aprendizaje. El primer paso 
es asumir que todos ellos y ellas, sin excepción, son responsabilidad del tutor/a” (Echeita, y 
otros, 2016, pág. 16)”.

Por lo tanto, dadas las dificultades que puede presentar el estudiante con Autismo deriva-
das de su condición, de las cuales destacan  cuatro aspectos: “(1) Acceso a la universidad; 
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(2) Realización de actividades académicas (clases teóricas y prácticas, tutorías, exámenes, 
etc.); (3) Realización de actividades extraacadémicas (relaciones con los compañeros y las 
asociaciones de estudiantes, participación en actividades culturales, deportivas y de ocio, 
participación en programas terapéuticos y talleres para el desarrollo personal, etc.)”, (Belin-
chón, y otros, 2009, pág. 12) son gatillados por una escuela que no ha sido capaz de asumir la 
responsabilidad y el acompañamiento que le compete del estudiante con discapacidad para  
promover presencia de calidad, aprendizaje y participación.

Según el estudio denominado Inclusión en las aulas universitarias: accesibilidad del curri-
culum y apoyos, en la dimensión de contenidos y metodologías utilizadas, los participantes 
afirmaron que “solo en ocasiones los temas se presentan de manera acorde a su ritmo de 
aprendizaje (30,7%), siendo un 61, 7% los que afirman que siempre se hace” (Simón, San-
doval, & Marquez, 2015, pág. 6), por otro lado, el mismo estudio indicó que se requiere de 
necesidades de mejora en todos los aspectos analizados tales como si el profesor enfatiza los 
objetivos y temas más relevantes de la asignatura o si las guías ofrecen información adicional 
sobre servicios de apoyo al estudiantado.

Los participantes manifiestan no saber a quién acudir en caso de presentar dificultad, en la 
mayoría de los casos mencionan no conocer sobre departamentos o comités de inclusión 
dentro de sus universidades, por otro lado, solo se hace mención respecto a apoyo académi-
co orientadas a todo el alumnado por medio de las ayudantías.

Según la información recogida, los estudiantes con autismo manifiestan sentirse con pocas 
oportunidades de participación en las actividades tanto curriculares como extracurriculares, 
por lo tanto, según la literatura, esto es percibido como segregación.

“La inequidad que han vivido se ha traducido durante mucho tiempo en exclusión pura y 
dura de los sistemas escolares, considerando sin más a muchos de ellos o ellas ineducables” 
(Echeita, y otros, 2016, pág. 4).

Ante esto, la literatura señala que existen “tres caras de la exclusión” (Echeita, y otros, 2016, 
pág. 5), las cuales se refieren a segregación, marginación y fracaso escolar. 
Los mismos autores subrayan que al ser consultadas personas en situación de discapacidad 
respecto a su historia escolar estos manifiestan que “está plagada de dificultades desde la 
enseñanza primaria a los estudios superiores (Echeita, y otros, 2016, pág. 5).

Respecto a la información arrojada en el estudio Inclusión en las Aulas Universitarias: Accesi-
bilidad del Currículum y Apoyos, en la dimensión sobre acceso y participación del estudian-
tado, arrojó que “tan solo un 26,5% considera que el profesorado siempre dedica tiempo 



179

A
U

TISM
O

  Retos y desafíos en inclusión educativa y calidad de vida

a conocer las situaciones individuales que puedan afectar el rendimiento de los y las estu-
diantes, un 16,9% menciona que se hace a veces y un 56,6% que nunca” (Simón, Sandoval, & 
Marquez, 2015, pág. 7).

Por lo tanto, las barreras no solo son de accesibilidad cognitiva, sino que además de partici-
pación, tal y como indican los participantes de la presente investigación, es por ello, que la 
inclusión académica y social de las personas con discapacidad deben ir tomadas de la mano, 
donde no solo se cuente con la presencia de estas, sino con su plena participación, ya que 
queda de manifiesto, según señala que los docentes no cuentan con la formación para ges-
tionar la inclusión, es así que queda en manifiesto “las dificultades de integración social de 
determinados estudiantes con discapacidad” (Rodriguez & Figuera, 2009, pág. 117) y donde 
lamentablemente gatilla, según Rodriguez & Figuera (2009) con el abandono y el fracaso en 
los estudios universitarios.
 
Así mismo, el  estudio realizado por Fundación Universia y el CERMI (2014), para conocer el 
grado de inclusión de las personas con Discapacidad en el sistema Universitario español, “in-
dicó que los servicios de apoyo a personas con discapacidad muestran una serie de objetivos 
específicos, entre ellos, facilitar el acceso a la universidad de futuros estudiantes y que el 
80% de las universidades prestan una orientación e intermediación laboral específica para 
promover la inserción en el mercado de trabajo de los estudiantes y egresados con discapa-
cidad, no obstante, sólo un 20 % de los estudiantes con discapacidad participantes afirman 
haberla recibido, en parte debido a que en la mayoría de las universidades esta atención se 
lleva a cabo por el servicio de empleo que atiende a todos los alumnos de manera igualitaria. 
Por tanto, los estudiantes demandan impulsar la comunicación y coordinación interdepar-
tamental entre el área de apoyo a personas con discapacidad y el servicio de empleo de sus 
universidades.

Según la siguiente información, se puede apreciar que es necesario seguir investigando y es-
cuchando las necesidades de todos los colectivos y principalmente la voz de las personas con 
discapacidad para conocer sus reales necesidades de apoyo en el contexto nacional.

Es así entonces, que en base a la información recopilada durante las entrevistas realizadas 
tanto a profesionales docentes, no docente, se puede destacar la siguiente información:
Aún existe dificultad para la comprensión y entendimiento respecto al diagnóstico de Autis-
mo.

Los profesionales docentes manifestaron la necesidad de formación en temas relacionados 
con inclusión haciendo alusión que entienden como inclusión educativa a una serie de recur-
sos y estrategias. 
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Por otro lado, se desprende el cambio de rol de la universidad la cual debe comprometerse 
con un rol más social y acogedor para todos los estudiantes.  Así mismo, frente a la informa-
ción recogida a través de la profesional no docente, se precisa nuevamente la necesidad de 
formación y un cambio de mirada de toda la comunidad universitaria respecto a los valores 
de la inclusión, la cual debiera ser entendida por todos como una oportunidad de enriqueci-
miento y aprendizaje.

En cuanto a los resultados obtenidos por los estudiantes con Autismo, se menciona lo si-
guiente:

 Perciben la educación universitaria y técnico profesional como un espacio que no promueve 
la inclusión, así como escasas oportunidades de formación por parte del profesional docen-
te.  Por lo tanto, y de acuerdo con Simón, Sandoval y Márquez (2016), la presencia, participa-
ción y aprendizaje, son aspectos precisos de mejorar a la hora de articular los aprendizajes, 
organizando la docencia de tal manera que esta sea capaz de satisfacer la diversidad.

Es preciso ofrecer mayor acompañamiento durante el proceso de ingreso, postulación y per-
manencia tanto del sistema de educación universitaria como técnico profesional, donde es-
tos manifestaron sentirse discriminados, por lo tanto es preciso instalar mejoras que permi-
tan introducir una visión amplia y sistémica dentro de las casas de estudios “ articular apoyos 
dentro del aula, pero también dentro de cada facultad o escuela, así como en los diferentes 
servicios existentes en la universidad” Para ello, necesariamente se requiere de una profunda 
transformación de las “culturas, políticas y prácticas” (Simón, Sandoval, & Marquez, 2015, 
pág. 8).

Por otro lado, los estudiantes participantes manifestaron ausencia de acompañamiento en 
el proceso tanto de ingreso como de permanencia, así como pocas oportunidades de parti-
cipación junto a pares tanto en actividades académicas como extracurriculares, ante esto y 
según el estudio efectuado por Fundación Universia y CERMI, “señalan que un 36,4% de las 
universidades afirma impulsar actividades de ocio y deporte inclusivo en las que participan 
estudiantes con y sin discapacidad. Algo más de un tercio de las universidades (36,4%) re-
ciben ayudas económicas para mejorar la accesibilidad de sus instalaciones. En el caso de 
existir financiación en esta materia, ésta proviene sobre todo de las Comunidades Autóno-
mas (50%). En relación a la percepción de los estudiantes con discapacidad respecto de este 
tema, el 55% considera que no existen problemas de accesibilidad en los campus universita-
rios, mientras que un 45% opina que sí que hay barreras de accesibilidad. Estos últimos opi-
nan que donde más problemas de accesibilidad existen es en el aula (42,37%), seguido de los 
espacios comunes (16,53%) y del material facilitado por los docentes (12,71%)”. (Fundación 
Universia y CERMI, 2014, pág. 13)
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Tanto los estudiantes como los profesionales docentes y no docentes destacan la necesidad 
de mayor formación docente orientada a la inclusión desde una escuela que acoja y esté 
atenta la individualidad de sus estudiantes, para ello, sin duda destaca la opinión de los pro-
fesionales donde la mirada y el rol social de las entidades de educación debe calar hondo los 
valores de la inclusión.

Por lo tanto, se debe realizar la siguiente pregunta ¿nuestras universidades son lo suficien-
temente accesibles para acoger a los estudiantes con discapacidad? Desde ya se aprecia que 
existen barreras que son percibidas tanto por los estudiantes como por los profesionales do-
centes y no docente entrevistados en la  investigación, donde manifiestan tanto las dificulta-
des de acceder a información respecto a becas como pocas oportunidades de participación 
con pares, por lo tanto, todo aquello gatilla una percepción de exclusión y segregación por 
parte del estudiante con discapacidad.

Es así entonces, que se requiere de un servicio de apoyo que garantice tanto la presencia, 
participación y aprendizaje de cada estudiante, pero para ello las entidades deben compro-
meterse a ser un garante de aquello, en donde puedan ofrecer la formación y apoyo de toda 
la comunidad educativa, garantizando de esta manera la plena inclusión y participación del 
estudiantado con discapacidad independientemente de su condición o diagnóstico de base.

Algunas recomendaciones para promover la inclusión en el contexto universitario.

 Para ello, según Fundación Universia y CERMI (2014), se debieran promover aspectos rela-
cionados con:

1.	 Facilitar el acceso a los estudios universitarios del alumnado preuniversitario con disca-
pacidad.

2.	 Proporcionar información, formación y apoyo a la comunidad universitaria en la aplica-
ción efectiva de las políticas y normativas de inclusión para las personas con discapaci-
dad.

 Ofrecer recursos y asesoramiento académico al alumnado con necesidades educativas espe-
ciales derivadas de su condición de discapacidad.

3.	 Garantizar la accesibilidad a los espacios, información, servicios y enseñanzas universi-
tarias.

4.	 Colaborar con los estamentos universitarios, así como con los organismos y las entida-
des internas y externas para mejorar la atención del colectivo.
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5.	 Colaborar y contribuir a la inserción laboral del alumnado con discapacidad y observar 
las disposiciones normativas reguladoras de la reserva de empleo a favor de las personas 
con discapacidad en la contratación.

6.	 Potenciar la sensibilización y concienciación en el ámbito universitario respecto a las 
personas con discapacidad. Actualizar conocimientos de aquellos profesionales de la 
red pública y privada que atienden a personas con discapacidad a través de programas 
de formación.

7.	 Promover un cambio cultural en los centros y servicios que atienden a personas con 
discapacidad acorde con una concepción actualizada y una organización moderna de 
dichos centros y servicios.

Sin duda, aún falta camino por recorrer dentro de las instituciones de educación en todas sus 
modalidades, donde el trabajo debiera estar puesto en las políticas públicas de protección 
social que garanticen la plena inclusión de las personas con discapacidad, y desde allí educar 
a la ciudadanía vinculada o no a este colectivo.

Por ello, el modelo social de discapacidad y el diseño universal de aprendizaje son aquellos 
paradigmas que precisan ser introducidos en las metodologías de enseñanza, “por medio 
de una mirada amplia y sistémica, para ello se supone articular apoyos dentro del aula, pero 
también dentro de cada facultad o escuela, así como en los diferentes servicios existentes en 
la universidad”. (Simón, Sandoval, & Marquez, 2015, pág. 8)

Es por ello, que La Convención sobre los Derechos de las personas con Discapacidad, según 
el documento desarrollado por Fundación Universia y CERMI (2014), declara que los Esta-
dos Parte deberán asegurar un sistema de educación inclusivo a todos los niveles, incluida la 
educación superior, desarrollando todo el potencial humano, la dignidad y la autoestima, así 
como la diversidad y los derechos humanos.

No obstante, en la práctica ¿qué es lo que está ocurriendo dentro de nuestros establecimien-
tos educativos en el contexto nacional? ¿Efectivamente se está promoviendo una cultura in-
clusiva?
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Inclusión laboral: Una cuestión de derecho

Alejandra Ríos Urzúa, psicopedagoga, Directora Diploma en Habilidades Laborales,
Sede Viña del Mar Universidad Andrés Bello. 

La discapacidad es una condición resultante de la relación entre la persona que la presenta 
y su entorno, siendo, por tanto, un concepto dinámico que va evolucionando en la medida 

que los entornos también lo hacen.

Es así como, al mirar en retrospectiva la relación de Chile con la discapacidad, vemos una 
evolución que se hace bastante más evidente a partir de los últimos 15 años. Durante este 
período, nuestro país ha avanzado de manera significativa en materia de inclusión, gracias, 
entre otras cosas, a una mayor visibilización de colectivos que históricamente han debido 
enfrentar diversas formas de exclusión social. Uno de estos colectivos es justamente el de las 
Personas con Discapacidad (PcD).

Aunque, si bien, estos avances aún son escasos en relación con las necesidades reales y co-
tidianas de las PcD, no se puede desconocer el progreso que Chile ha alcanzado durante los 
últimos años. Dichas mejoras, en parte, se han generado en respuesta a los compromisos 
adquiridos por nuestro país en su calidad de Estado Parte de la Organización de las Naciones 
Unidas. Este organismo, por medio de la “Convención Internacional sobre los Derechos de 
las Personas con Discapacidad” del año 2006, trazó una ruta que planteó desafíos a cada uno 
de los países que la ratifican, cuestión que Chile hizo el 2008.  Desde ese momento, la ONU ha 
realizado un monitoreo, evaluando el estado de avance de los compromisos adquiridos por 
cada Nación Parte, no siendo Chile la excepción.
 
Hoy, a más de 10 años de dicha ratificación, resulta innegable que nuestro país ha conquis-
tado espacios impensados décadas atrás, logrando importantes y concretos avances, espe-
cialmente, en cuanto a política pública. Sin embargo, no es menos cierto que aún existen 
brechas en cuanto a oportunidades de participación social en condiciones de equidad, en 
las que debemos avanzar con celeridad si nuestro país persigue, realmente, avanzar hacia la 
construcción de una cultura inclusiva y cumplir con lo comprometido. 

Muestra de lo anterior, dice relación con la Ley 20.422 promulgada el año 2010 y actualizada 
este año -2021- la que justamente establece normas sobre Igualdad de Oportunidades e In-
clusión Social de Personas con Discapacidad. Esta ley, tal como su nombre lo indica, busca 
“asegurar el derecho a la igualdad de oportunidades de las personas con discapacidad, con el 
fin de obtener su plena inclusión social, asegurando el disfrute de sus derechos y eliminando 
cualquier forma de discriminación fundada en la discapacidad” (Ley 20.422, 2010).
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Si bien esta ley concentró evidentes esfuerzos por instalar en la agenda pública la imperio-
sa necesidad de derribar las barreras que, hasta ese momento, obstaculizaban la participa-
ción en igualdad de oportunidades de las PcD, con el paso de los años se hicieron necesarias 
nuevas normativas que realmente impulsarán dichas condiciones de participación, ya que el 
simple hecho de declararlo dentro del marco legal, no se tradujo en los resultados esperados.

Es así como en el año 2015, se publica en Chile la ley 20.845 de Inclusión Escolar que, entre 
otros aspectos, indica que:

"Es deber del Estado propender a asegurar a todas las personas una educación 
inclusiva de calidad. Asimismo, es deber del Estado promover que se generen 
las condiciones necesarias para el acceso y permanencia de los estudiantes con 
necesidades educativas especiales en establecimientos de educación regular o 
especial” (Ley 20.845, 2015).  

 
De este modo, se promueve la participación en el sistema educativo regular de niñas, niños y 
jóvenes que presentan Necesidades Educativas Especiales (NEE).

Sumado a ello, el año 2017 se promulga una nueva normativa que busca, a través de mejoras 
a la ley de Igualdad de Oportunidades e Inclusión Social del 2010, promover la incorpora-
ción de aquellas personas que históricamente han enfrentado barreras al momento de bus-
car oportunidades en mercados laborales regulares y normalizados. Así, el objetivo de dicha 
ley consiste en “incentivar la inclusión de personas con discapacidad al mundo laboral” (Ley 
21.015, 2017) asegurando ciertos espacios en entornos de trabajo competitivo, a personas 
que acrediten una discapacidad o bien sean beneficiarias de una pensión de invalidez de 
cualquier régimen previsional.  Esta ley no sólo exige la reserva de un porcentaje del total de 
trabajadores de una empresa para personas que presenten discapacidad, sino que además 
vela por el cumplimiento de ciertas condiciones contractuales, elementos que sin duda me-
joran las oportunidades laborales de las personas con discapacidad, impactando con ello en 
su Calidad de Vida.
  
Sin embargo, las iniciativas legales orientadas a la inclusión de PcD en espacios abiertos y 
normalizados que hasta ahora ha impulsado nuestro país -brevemente recién descritas- pa-
recieran no tomar en cuenta el ciclo vital de una persona. Al analizarlas, podemos ver que, 
por un lado, se ha propiciado la participación de niños y jóvenes con discapacidad en es-
tablecimientos educativos regulares. Por otro lado, se observa que, siguiendo esta misma 
lógica, el marco legal busca fomentar la incorporación de este colectivo a entornos laborales 
normalizados u “ordinarios”.
Ahora bien, si lo que se persigue con la promulgación de todo este aparato legal es la partici-
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pación de las PcD en los espacios que, según la etapa de la vida en que se encuentren, les co-
rresponda vivir, entonces nos encontramos frente a un vacío; existe escasa regulación dentro 
del marco normativo chileno respecto de la formación -que evidentemente se requiere- para 
el mundo del trabajo.

Este aspecto adquiere una importancia fundamental si tomamos en cuenta que, llegada la 
vida adulta, toda persona tiende a buscar espacios de participación social y a la vez poder 
aportar a su entorno y, por antonomasia, el escenario natural para ello es el laboral. Así lo 
afirma Leach al plantear que “el trabajo es probablemente, el indicador más importante de 
la independencia de una persona y su contribución a la sociedad” (Leach, en Verdugo et al, 
2002).

Pero este elemento no solo es deseable; “el empleo constituye un derecho fundamental, y 
se ha reconocido como un factor esencial que influye en la mejora de la calidad de vida, el 
desarrollo personal y la participación plena de cualquier persona en la sociedad” (Walsh, et 
al en Vidriales, 2018 ). Así lo ha establecido la Convención de la ONU, señalando en el Artículo 
27 que:

“Los Estados Parte reconocen el derecho de las personas con discapacidad a tra-
bajar, en igualdad de condiciones con las demás; ello incluye el derecho a tener la 
oportunidad de ganarse la vida mediante un trabajo libremente elegido o acepta-
do en un mercado y un entorno laborales que sean abiertos, inclusivos y accesi-
bles a las personas con discapacidad” (ONU, 2006).

Establecido lo anterior, cabría suponer que lo que este colectivo -las PcD- requerirían para 
ejercer ese derecho de participación, es contar con las herramientas adecuadas para ello. 
Sin embargo, por ahora, nuestro país no cuenta con un marco normativo específico que ga-
rantice espacios promotores del goce de ese derecho, esto es, instancias de formación para 
el trabajo.
 
Resulta crucial, por tanto, abordar este aspecto y avanzar en la generación de una oferta for-
mal concreta y pertinente, que dé respuesta a esta necesidad que tienen las PcD -al igual que 
cualquier otra persona que busca incorporarse al mundo del trabajo- de adquirir herramien-
tas habilitantes para desempeñarse en una actividad laboral.

Éste pareciera ser un camino que podría prepararnos como sociedad para otorgar a todos sus 
miembros oportunidades de participación en igualdad y equidad, a lo largo de todo su ciclo 
vital, sin que dicha participación quede supeditada a condicionantes de ningún tipo.
Ahora bien, enfrentar este desafío no necesariamente debe significarnos como país un viaje 
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en solitario. Todo Estado Parte debería estar trabajando en ello, una vez asumido el compro-
miso de avanzar en la construcción de sociedades más inclusivas y para ello, existen orien-
taciones que emanan de la comunidad internacional. Por tanto, las autoridades de cada te-
rritorio cuentan con una guía establecida, que permite a los países no tener que suponer las 
rutas que podrían conducir a los resultados esperados. En este sentido, no es necesario co-
rrer riesgos explorando caminos que podrían resultar inconducentes, ni hace falta improvisar 
iniciativas que terminen siendo infructuosas.

Ello, gracias a que organismos internacionales han propuesto estándares que debieran orien-
tar la selección de medidas que garanticen cierto grado de éxito, toda vez que indican las 
metas que se busca alcanzar. Así, han trazado objetivos para que cada sociedad avance en su 
propio desarrollo, proponiendo parámetros respetuosos y sostenibles.

Es así que desde el 2015 contamos con lo propuesto por la Organización de las Naciones Uni-
das, quien, en su misión por establecer metas a los Estados Miembro, propone en su Agenda 
2030 una serie de objetivos, con el fin de brindar una guía para la superación de inequida-
des que afectan el progreso de cada Nación; a saber, los Objetivos de Desarrollo Sostenibles 
(ODS).  Estos 17 objetivos, plantean “un modelo de desarrollo sostenible para ésta y las gene-
raciones futuras, ofrece el mejor camino a seguir para reducir la pobreza y mejorar la vida de 
las personas en todo el mundo” (www.un.org).

Los ODS, de cierta manera, vienen a proponer un nuevo contrato social con miras a la cons-
trucción de un mejor lugar- nuestro planeta- para todos, con el desafío de no dejar a nadie 
atrás.  Dentro de los 17 objetivos, hay uno en particular – ODS 4, Educación de Calidad- que 
busca "garantizar una educación inclusiva, equitativa y de calidad y promover oportunidades 
de aprendizaje durante toda la vida para todos" (Murillo, 2017), centrándose en los grupos 
más desventajados, considerando especialmente como una de sus poblaciones objeto, al 
colectivo de PcD. 
 
Este instrumento orientador, invita a cada nación a trazar su “propio norte” en concordancia 
con su realidad local y acorde con los avances ya alcanzados, así como también, a abordar las 
deudas aún existentes en las diversas materias que proponen los ODS. Es así como Chile ha 
ido construyendo su propia ruta y podemos observar cómo, a través de los marcos norma-
tivos ya mencionados, paulatinamente ha ido subsanando la ausencia de políticas públicas, 
con el fin de fomentar la participación social de las PcD en espacios compartidos por todos.

Sin embargo, tal como se mencionaba, la vida de toda persona avanza según una determina-
da trayectoria que contempla diferentes etapas a lo largo del ciclo vital y en cada una de ellas, 
los individuos se van trazando propósitos que les permitan alcanzar su desarrollo personal, 
cumplir sus objetivos de vida y sentirse “parte” del colectivo social, aportando a éste como 
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cualquier ciudadano. Llegada la etapa de la adultez, el cumplimiento de este propósito está 
dado en gran medida por el empleo, siendo la instancia natural que permite la participación 
en ese espacio común; la sociedad.

Así lo señala Leach cuando manifiesta que, “para que los individuos puedan conseguir una 
integración plena e independencia, el objetivo debe ser que cada individuo sea económi-
camente independiente; tener un trabajo a largo plazo, sostenible y a tiempo completo”. 
(Leach, en Verdugo et al, 2002).

 Según lo planteado a lo largo de esta reflexión, nuestro país tendría entonces resguardado 
desde el punto de vista legal, el derecho a una educación inclusiva durante la etapa esco-
lar. Por otro lado, también cuenta con normativas que protegen espacios para que las PcD 
puedan incorporase a empleos competitivos. Entonces cabe preguntarse, el mero hecho de 
terminar una etapa, ¿es motivo suficiente para pensar que una persona está preparada para 
enfrentar la siguiente? En este sentido, ¿podríamos pensar que una PcD se encuentra prepa-
rada para asumir un empleo, sólo por el hecho de haber culminado la etapa anterior?.

Como ya se mencionaba, desde el punto de vista legal ha quedado una brecha, ya que en Chi-
le aún no contamos con un marco regulatorio para la instancia intermedia, esto es, la forma-
ción para el trabajo, requisito que se hace indispensable si lo que se busca es una inclusión 
laboral exitosa de las personas que presentan discapacidad.

Así lo manifiesta Escudero al afirmar que “la formación es una pieza fundamental en la con-
secución de un empleo y para la continuidad del mismo y no debe ser menospreciado su 
interés si se trata de personas con discapacidad” (Escudero, 2011). Efectivamente, al tratarse 
de este colectivo, la habilitación formal y la entrega de herramientas sociolaborales, se hace 
imperiosa. No se pueden esperar resultados positivos de la inclusión laboral de una persona 
que no ha sido preparada formalmente para ello. Es impensable para cualquier persona; es 
impensable entonces para las PcD. 

De acuerdo con Escudero, resulta fundamental que las PcD puedan contemplar la etapa for-
mativa como parte de su ciclo vital, puesto que “cualifica y capacita para el desarrollo de una 
actividad laboral''. Sin formación no puede alcanzarse una auténtica participación en el em-
pleo…” (Escudero, 2011) por lo tanto, no se deben escatimar esfuerzos que favorezcan una 
preparación formal para el ingreso al mercado laboral. La autora agrega que “la formación 
facilitará el acceso al empleo, su permanencia e incluso la promoción profesional” enfati-
zando con ello la relevancia que reviste el componente formativo para que las PcD accedan y 
progresen laboralmente. 
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Ahora bien, se hace necesario considerar esta etapa formativa como un proceso cuyo objetivo 
aspire a mucho más que la mera transmisión de herramientas técnicas y/o conocimientos. En 
este sentido, si se entiende la formación para el trabajo como parte del itinerario educativo 
de una persona, con o sin discapacidad, esta etapa debiera entonces, además de entregar 
habilitación laboral específica, concentrar parte importante de sus esfuerzos en la entrega 
de habilidades y valores para la vida en comunidad. Debería proveer herramientas integrales 
que los prepare para “saber estar en sociedad, la convivencia con otras personas o los valores 
de la democracia, por ejemplo. En definitiva, incluir conocimientos prácticos orientados a la 
vida de las personas en sociedad” (Simarro, 2013).

Lo anterior cobra especial relevancia, toda vez que, lo que se persigue con este plan de for-
mación, es la plena inclusión de las PcD en condiciones de equidad, como cualquier ciuda-
dano, tal como lo afirma Maños de Balanzó al indicar que “la educación de las personas con 
discapacidad debe promover su participación en la sociedad, su sentido de dignidad y valor 
personal y el desarrollo de todo su potencial en lo que se refiere a la personalidad, los talen-
tos y la creatividad” (Maños de Balanzó, 2011).

Tomando en cuenta este punto de vista, la misión de la formación para el empleo debería en-
tonces estar orientada a preparar a las personas para desarrollarse de manera integral, des-
plegando al máximo su potencial.  En este sentido, se debiera tender hacia una “educación 
orientada a proyectos de felicidad” (Tamarit, en Simarro, 2013) educando y empoderando a 
las personas de manera que tengan la posibilidad de tomar sus propias decisiones vitales, 
buscando con ello impactar en su Calidad de Vida (CdV).

Al revisar anteriormente las orientaciones que nos proponen los ODS, se mencionaba que 
plantean ciertos criterios que las sociedades deben considerar para avanzar de forma sos-
tenible y respondiendo al desafío de mejorar la vida de las personas. Y cuando se trata de 
colectivos que se encuentran en riesgo de exclusión social, el concepto de Calidad de Vida 
adquiere una importancia preponderante, siendo las PcD uno de los grupos mayormente ex-
puestos a este riesgo.
  
En la actualidad, cuando se trabaja por, para y con las personas que presentan discapaci-
dad, existe consenso generalizado respecto de la relevancia de orientar todo servicio, apoyo, 
medida, normativa y cualquier acción que se emprenda en su beneficio, teniendo como fin 
último aportar a la mejora de su Calidad de Vida (CdV).  La literatura plantea que la CdV “es un 
concepto fundamental en la definición de cualquier actuación que implique a las personas 
con discapacidad. Se trata de un modelo fundamental para el diseño e implementación de 
sistemas de apoyo y para el desarrollo de buenas prácticas, dada su gran capacidad para pro-
mover transformaciones en las vidas de las personas y en el entorno en el que se desarrollan” 
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(Schalock y Verdugo, en Vidriales 2017). Por su parte, la Confederación Española de Organi-
zaciones a favor de las Personas con Discapacidad Intelectual (FEAPS), reafirma lo planteado 
por los autores, enfatizando que “la calidad de vida es actualmente un potente concepto or-
ganizador y orientador de las prácticas y políticas sociales, pero también, y sobre todo, es un 
gran objetivo perseguido especialmente por las personas que tienen necesidades especiales 
de apoyo, como son las personas con discapacidad intelectual y sus familias” (FEAPS, 2007).

El concepto de Calidad de Vida es multidimensional y está compuesto por elementos obje-
tivos, así como subjetivos. Además, “utiliza indicadores referidos a ocho necesidades fun-
damentales que representan el núcleo de las dimensiones de la vida de cada uno: bienestar 
emocional, relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar 
físico, autodeterminación, inclusión social y derechos” (Schalock y Verdugo, en Verdugo y 
Jordán de Urríes, 2002).

Estas 8 dimensiones del Modelo de CdV propuesto por los autores, abarcan aspectos que, de 
alguna manera, cubren todas las aristas de la vida de un individuo, siendo uno de sus princi-
pios conceptuales el hecho de que “se experimenta cuando las necesidades de una persona 
están satisfechas, y cuando se tiene la oportunidad de perseguir una vida enriquecida en los 
contextos principales de la vida” (Verdugo, 2001).

Contar con un empleo en condiciones normalizadas es una de esas “necesidades” y estar 
incluido en el mercado laboral ordinario, permite a los sujetos que presentan discapacidad, 
ver mejorada su condición personal, impactando de manera positiva su CdV. Así lo afirman 
los autores al indicar que “proporcionar empleo competitivo a las personas con una disca-
pacidad intelectual no solamente beneficia a la comunidad económicamente, sino que tam-
bién beneficia a los propios sujetos incrementando su calidad de vida” (Verdugo y Jordán de 
Urríes, 2002).

Este impacto en la CdV se produce ya que, “no cabe duda de que el empleo es un medio clave 
en la inclusión social, esencial para afrontar la vida adulta con autonomía e independencia, 
y que resulta imprescindible para el disfrute efectivo de los derechos humanos y libertades 
fundamentales” (Vidriales, 2018).

Ahora bien, para que esta incorporación de PcD a entornos laborales normalizados sea bene-
ficiosa, tanto para la persona como para el entorno, es fundamental asegurar la provisión de 
todos los apoyos que se requieran. Y en ese sentido, el modelo que, según las investigaciones 
en la materia, mayor éxito podría garantizar, es el Empleo con Apoyo (EcA) que consiste en un 
“sistema de inclusión laboral que ofrece oportunidades de empleo a los jóvenes con discapa-
cidades y los apoyos necesarios para que tengan éxito en el mantenimiento de su trabajo en 
el mercado laboral abierto” (Vidal y Cornejo 2013).



191

A
U

TISM
O

  Retos y desafíos en inclusión educativa y calidad de vida

Este modelo de empleo es altamente recomendable cuando se trabaja con población que 
tradicionalmente enfrentan barreras para acceder al mundo laboral, como son las PcD, ya 
que brinda los apoyos necesarios a todos los actores, encontrándose, por supuesto, los suje-
tos con discapacidad en el centro de todas las acciones que se emprendan, pero no por ello, 
dejando desprovistos de herramientas a los demás participantes del proceso. De este modo, 
tenemos que el EcA “es un enfoque centrado en la persona que ofrece igualdad de oportu-
nidades, puede ser aplicado a diversos colectivos, otorgando apoyo a la persona como al 
empleador” (Evans, en Vidal y Cornejo, 2013). 

Sus principios básicos son: “Plan Centrado en la Persona (PCP); Inclusión Social y Económica; 
Autodeterminación” (Leach, en Verdugo et al, 2002). Estos principios, enfatizan, justamente, 
dónde se deben poner los acentos al momento de planificar cualquier acción relativa al pro-
ceso de inclusión laboral, esto es, tener presente que el protagonista debe ser siempre la PcD. 
Es quien debe tomar las decisiones, independiente de su condición, en cuanto a su rol como 
trabajador contando, por cierto, con todos los soportes requeridos y debe tener la opción de 
elegir de manera autodeterminada lo que quiere para sí. En definitiva, debe ser quien tenga 
el control del proceso de inclusión laboral en todo momento, decidiendo siempre con miras 
a la construcción de su propio proyecto de vida.
 
Reflexiones finales

Toda persona, solo por su condición de persona, es sujeto de derecho y, por tanto, debe tener 
las mismas oportunidades de desarrollo que cualquier miembro de la sociedad. No existen 
ciudadanos de segunda categoría que deban ver supeditada sus opciones de crecimiento 
personal a ninguna condición. Ello aplica a todos los aspectos de la vida, siendo la incorpora-
ción al mercado laboral, un aspecto muy relevante dentro del ciclo vital.

Para las PcD, la incorporación a un empleo abierto es igualmente importante que para los 
sujetos sin discapacidad, con la salvedad de que, para asegurar un mayor éxito del proceso 
de inclusión, probablemente requerirán de mayores apoyo. Independientemente de estas 
necesidades de apoyo, resulta primordial que puedan acceder a este espacio de participa-
ción social, especialmente si se considera el impacto que ello tiene en la Calidad de Vida. Una 
herramienta que puede facilitar de manera sustantiva este proceso es el modelo de Empleo 
con Apoyo, cuya amplia trayectoria en el trabajo de inclusión laboral, ha mostrado importan-
tes beneficios tanto para las PcD como para los entornos que los reciben.

Como sociedad debemos seguir avanzando, de tal manera que todos vean protegido su de-
recho a elegir y poder construir el proyecto de vida propio. Cada persona debe poder desa-
rrollarse de manera integral, aspirando a ser felices, que es a lo que todos, sin distinciones, 
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estamos llamados. En la búsqueda de la realización personal, las dimensiones de CdV de-
bieran constituirse en el parámetro que, a lo largo de la vida, vayan marcando la ruta. Así lo 
propone la Organización Mundial de la Salud; “la mejora continua de la calidad de vida cons-
tituye una condición esencial para el desarrollo pleno y satisfactorio de todas las personas, 
en cualquier etapa de su ciclo vital “(OMS, en Vidriales, 2017). Y en definitiva, el trabajo, es 
uno de los grandes hitos vitales que podrían contribuir a la consecución de esa felicidad que 
todos buscamos.
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