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Es muy dificil para que uno sea, si lo otros no son

Paulo Freire
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ntes de comenzar la lectura de esta guia y contextualizar como fue pensada y disefiada,

quisiera compartir con ustedes este texto precioso escrito por Maxfield Sparrow, persona
Autista en el articulo llamado “El autismo no es una coraza que rodea a un nifio normal”, el
cual sefiala lo siguiente: “Es la brillante esperanza que se niega a morir: la idea de que el autis-
mo es sélo una cdscara que rodea a un nifio “normal” al que se puede sacar de ahi con terapia,
o incluso simplemente superar la cdscara y salir del autismo por si solo. Brilla, reluce y tienta a
los padres que todavia no comprenden realmente el autismo. Y dafia tu relacién con tus hijos.
Si, sé que es una afirmacion atrevida y que puede molestarte que lo haya dicho, pero tam-
bién sé que amas a tus hijos entrafiablemente, con fiereza, desesperadamente. Sé que darias
cualquier cosa por ellos. Sé que estds tratando de asegurar lo mejor para tus hijos, y si bien
tu esperanza de encontrar una cura para tus hijos autistas es errénea y dafiina, proviene de
ese profundo, profundo amor por tus hijos que te impulsa a sequir adelante cada dia incierto,
esperando y rezando para que encuentres esa cosa mdgica o esa combinacion de cosas misti-
camente perfecta que hard que tu hijo deje de ser autista. Es hora de dejar de hacer eso ahora.
Voy a llevarte en un pequefio viaje a través del autismo, para intentar ayudarte a entender por
qué esperar que tu hijo se recupere, entre en remision o se cure es no solo una pérdida del pre-
cioso tiempo que podrias dedicar a aprender a entender mejor a tu hijo autista, sino también
perjudicial para tu relacion padre-hijo, sin mencionar que es perjudicial para la autoestima y
la salud mental de tu hijo.

No estoy aqui para juzgarte. Sé que amas a tu hijo y que te esfuerzas por ser el mejor padre
que puedas ser. No me molestaria en hablar contigo si no supiera ya esas cosas. Pero si todavia
estds buscando una cura para el autismo, espero que me escuches y pienses detenidamente
sobre lo que estds haciendo y por qué lo estds haciendo.

Con regularidad aparecen investigaciones y articulos que despiertan esta esperanza y este
anhelo en los padres. La cifra varia de un articulo a otro (a veces es el siete por ciento, a veces el
nueve por ciento), pero ahi estds, leyendo tu revista o foro en linea favorito, y el articulo aparece
como un pufietazo en el estomago: algunos nifios superan el autismo, dice. O tal vez dice que 40
horas semanales de terapia curan a algunos nifios autistas. Tal vez sea una dieta que ayuda a
un porcentaje de nifios a empezar a hablar y a sonreir, después de que todos habian perdido la
esperanza. Ni siquiera tienes que buscar estos articulos, ;verdad? Estas palabras de esperanza
llegan a ti como limaduras de hierro atraidas por un imdn, o como misiles termodirigidos. Es
realmente dificil ignorarlas, ;no es asi?

Aqui estd el dltimo articulo que estd circulando: Compulsiones, ansiedad reemplazan el autis-
mo en algunos nifios, en Spectrum News. El titular te atrapa y de inmediato lees que "se estima
que un nueve por ciento de los nifios con autismo logran un llamado 'resultado éptimo'". Antes

9 Y/



de llegar a la siguiente oracion que explica que casi todos esos nifios desarrollan problemas
de salud mental mds adelante en la vida, ya estds en la madriguera del conejo, con los ojos
brillantes de esperanza y ansioso por obtener pistas sobre como tu hijo puede ser uno de ese
afortunado nueve por ciento.

Recuerda, no te estoy juzgando. En realidad, te compadezco. Quieres que tu hijo tenga las me-
jores oportunidades en la vida y aun asi crees que tu hijo tendrd una vida mejor, mas facil, mds
feliz y mds exitosa si no es autista. Los vendedores de aceite de serpiente que se aprovechan
de tu amor y tus miedos se aprovechardn de articulos como este para mantenerte distraido y
persequir las curas que ellos venden, en lugar de aceptar plenamente a tu hijo autista tal como
es, exactamente como es, ahora mismo frente a ti, sin estar roto, sin necesitar que lo arreglen,
pero necesitando apoyo y cada pizca de amor que tu corazén pueda derramar sobre su cabeza
en una uncién de aceptacion.

Porque hay algunas cosas que no son inmediatamente obvias acerca de esa madriguera de
conejo.

El autismo es, tipicamente, un “cableado” no convencional del sistema nervioso, determinado
genéticamente y que dura toda la vida.

El autismo estd en el ADN, el cerebro y los érganos sensoriales de su hijo. Se caracteriza por
ser omnipresente, porque estd en cada célula del cuerpo de su hijo. El autismo es una parte tan
importante de su hijo que muchos de nosotros, adultos autistas que podemos comunicarnos
y que elegimos hablar sobre nuestro autismo, le diremos que nos duele escuchar o leer frases
como “lucha contra el autismo’, porque sentimos que la gente quiere luchar contra nosotros.
Ser autista me hace ver las cosas de forma diferente a como las ve la mayoria de las personas,
e interpretar lo que he visto de forma diferente a como lo hacen ellos. Oigo las cosas de forma
diferente a como las oyen las personas no autistas, e interpreto esos sonidos de forma diferen-
te. Las sensaciones en mi piel que a otros les pueden encantar me resultan dolorosas, mientras
que otras sensaciones en la piel que busco son desagradables para la mayoria de las personas.
Para “eliminar” el autismo seria necesario reestructurar y reconectar completamente nuestro
cerebro, nervios y 6rganos sensoriales. Piense en lo que se necesita para cambiar los 6rganos
sensoriales: cirugia para la miopia, cirugia para implantes cocleares. ;Como cambiaria las pa-
pilas gustativas de alguien? No existe cirugia para cambiar la sensacién que se siente sobre la
piel. Y estos son solo érganos sensoriales. ;Qué pasa con los nervios que conectan esos organos
con el cerebro? ;Qué pasa con el cerebro mismo? Este es un agujero negro en el que conviene
evitar entrar.

“Eliminar” cualquier cosa que esté interconectada con el sistema nervioso de una persona
es una propuesta desafiante y riesgosa. No se puede eliminar el autismo, y me estremezco al
pensar que alguien pueda intentarlo.
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Intentar eliminarlo con tratamientos conductistas tampoco es la solucion. Ademads, si el con-
ductismo fuera lo suficientemente poderoso como para “curar” el autismo, ;por qué no has
podido usarlo para dejar de fumar, correr ocho kilometros todos los dias y dejar de meterte en
pequenas discusiones sin sentido que minan tus relaciones con las personas que te importan?
Vale, quizé esos no sean tus habitos. Tal vez quieras dejar de beber tres botellas de vino a la
semana o levantarte veinte minutos antes todos los dias. Sean cuales sean los cambios que
te gustaria hacer en tu vida, piensa en lo mucho que te ha costado y ahora intenta imaginar
que usas la fuerza de voluntad y el conductismo para cambiar prdacticamente cada cosa sobre
quién eres y lo que haces. Todo, desde como te comunicas hasta cémo comes, caminas, inte-
ractias con los demds, estimulas tu memoria, pasas tu tiempo libre... todo. Solo pensarlo es
agotador ;verdad?

¢Por qué querrias hacerle eso a tu hijo? ;Crees que tu hijo tendrd éxito donde tu has fracasado
porque es mds joven y mds maleable? ;Crees que tendrd éxito porque el andlisis de compor-
tamiento aplicado es tan poderoso? Si ese es el caso, ;por qué no te inscribes en un programa
de andlisis de comportamiento aplicado para ayudarte a entregarle los informes a tu jefe a
tiempo o a mejorar tu capacidad para estacionar en paralelo?

No es necesario que respondas a esa pregunta, es retérica, pero quiero que pienses en ello,
porque muchas de las terapias que se promocionan como "curativas" del autismo son deshu-
manizantes y dafiinas. Si no dejarias que alguien te hiciera eso para ayudarte a dejar tus malos
hébitos o a adoptar nuevos hdbitos buenos, no dejes que alguien se lo haga a tu hijo. Si no
dejarias que alguien se lo hiciera a tu hijo que no es autista, no dejes que se lo haga a tu hijo
autista. De hecho, he visto a profesionales debatiendo entre ellos sobre si los nifios con autismo
son capaces de sentir dolor o no. No es el tipo de personas que quieres que se entrometa en el
cerebro, el cuerpo o las emociones de tu hijo.

No todas las terapias son malas. He visto muy buenas terapias musicales, terapias con per-
cusion, terapias de surf, terapias de equitacion, terapias de natacion. También me maravillan
los términos que se utilizan: cuando tu hijo que no es autista toma clases de equitacion, estd
tomando clases de equitacion. Cuando tu hijo autista toma clases de equitacion, es una tera-
pia asistida por animales. (Dicho esto, si tu seguro paga las clases de surf que tu hijo disfruta
mucho, pero solo mientras lo llames terapia, lldmalo terapia y deja que tu hijo practique surf).

Pero las terapias traumatizantes son sélo una parte de la razén por la que el articulo de
Spectrum descubrio que de los veintiséis nifios del estudio citado que perdieron su diagndstico
de autismo, veinticuatro de ellos habian sido tratados por una enfermedad psiquidtrica y vein-
tiuno de ellos habian sido diagnosticados o podian ser diagnosticados con una enfermedad
mental. El articulo también especuld que los resultados del estudio indican que "los nifios que
pierden su diagndstico de autismo se beneficiarian de una atencién continua". No parece haber
una conexion entre la forma en que se perdio el diagnéstico y la condicién emocional de los
nifios después.
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Si pasas horas todos los dias participando en terapias frustrantes que reducen tu sentido de
identidad, tu autoestima y tu autonomia, acabards teniendo problemas de salud mental como
resultado. En algunos de esos casos, puedo garantizarte que la misma formacion conductista
que ensefid a esos nifios a imitar a personas no autistas también les ensefié a esos nifios que
estdn equivocados, que tienen defectos y que estdn dafiados, y que nunca serdn plenamente
aceptados ni obtendrdn las cosas bdsicas que necesitan hasta que aprendan a fingir ser al-
guien que no son.

Y la tensién que genera esa simulacion también es perjudicial. Afios de fingir que no se es au-

tista conducen al sindrome de desgaste profesional, un colapso de la salud mental que puede
incluir la pérdida de habilidades de la vida diaria que antes se dominaban.
Yo mismo he experimentado el sindrome de burnout autista y lo he visto en otras personas.
Puede ser leve o puede ser devastador y aplastante. Cuanto mds se esfuerce un nifio, adoles-
cente o adulto joven autista por convertirse en una persona no autista falsa, mds duro serd su
colapso y su agotamiento cuando llegue a la adultez o la mediana edad.

Padres, cualquier deseo de una cura para el autismo es incompatible con el duro golpe del
sindrome de burnout autista. No cambien la vida futura de su hijo por una aparente cura en el
presente. No se puede “desautorizar” un cerebro y un sistema nervioso, y los intentos de meter
a su hijo en el molde de otra persona tendrdn que pagarse tarde o temprano, y ese precio se
pagard en lagrimas, sangre, pérdida de empleos, matrimonios rotos y cosas peores.

¢Esos “resultados éptimos” que menciona el articulo de Spectrum? Tal vez le interese leer lo
que dijeron Steven Kapp y Ari Ne'eman sobre lo dptimos que en realidad no eran. Y esos resulta-
dos son solo el comienzo: quiero que estos investigadores hagan lo ético y vuelvan a consultar a
sus pacientes con “resultados 6ptimos” dentro de otros 10, 20 o 30 afios. Mientras tanto, confie
en mi palabra. He visto muchos “resultados” en mis amigos de todas las edades, y el sindrome
de desgaste profesional autista no es algo a lo que quiera predisponer a su hijo.

Chavisory, escribiendo sobre este mismo articulo sobre el intercambio del autismo por ansie-
dad, lo expresa muy bien:

“Hay algo increiblemente irdnico y cruel en considerar que un “resultado éptimo” para los
nifios autistas es un futuro en el que sufriremos ansiedad, depresion y una serie de otras en-
fermedades psiquidtricas “en lugar” de que se nos permita crecer y convertirnos en personas
autistas sanas y felices”.

Y la felicidad, queridos padres, es lo que realmente estd en el centro de vuestra esperanza de
cura, ¢no es cierto? Quieren que sus hijos crezcan y se conviertan en personas sanas y felices,
pero no ven como eso podria ser compatible con el autismo.

Tenga fe y créame cuando le digo que es posible estar sano, ser feliz y ser autista. Haga que
este sea el objetivo para su hijo. No una cura para el autismo, sino un nifio sano y feliz. Si su
hijo tiene convulsiones, trabaje para controlarlas. Si su hijo tiene problemas digestivos, trabaje
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para encontrar una dieta que no le cause malestar estomacal y busque un gastroenterélogo
de confianza (no alguien que le diga que "curar el intestino cura el autismo", porque no es asi
y estd poniendo en riesgo la salud de su hijo cuando frecuenta ese tipo de médicos) para que
lo ayude a determinar si hay otros problemas médicos. Si su hijo tiene problemas con el suefio,
busque un médico que pueda trabajar con las necesidades sensoriales de su hijo para realizar
un estudio del suefio y disefiar un programa de tratamiento que su hijo pueda sequir sin dolor.

Deje de intentar eliminar el autismo de su hijo y concéntrese en cambio en ayudarlo a ser sa-
ludable y feliz de la manera que tenga mds sentido para él y, al mismo tiempo, respete su vida.
Tratar de moldear a su hijo para que se convierta en un nifio que no es, como si fuera arcilla
mojada, es un camino sequro que lo alejard de ser un nifio saludable y feliz. Aceptar el autismo
yamary ayudar al nifio que tiene, tal como es, por lo que es, sin verglienza ni remordimiento, es
el primer paso en el camino para ayudar a su hijo a convertirse en un adulto autista saludable
y feliz.

Ahora, jve y muéstrales a tus hermosos hijos autistas todo tu amor! No necesitan ser curados,
pero si necesitan ser amados, aceptados, apoyados y guiados. Ayddalos a superar los obstdcu-
los de la vida como ellos mismos. Conserva a los nifios que amas. No los dafies ni arriesgues tu
relacién con ellos tratando de convertirlos en extrafios ansiosos”. (Sparrow, 2017)

El relato de Sparrow, persona Autista, nos invita por una lado a re pensar el Autismo desde
una mirada puesta en la aceptacién y valoracién de la persona y por otro, a interpelar nues-
tras creencias y paradigmas. Hoy estamos en un momento crucial en relacion al Autismo,
donde tenemos a nuestra disposicion una amplia gama de informacién, pero no por ello, la
mas adecuada, ética y respetuosa con el Autismo. Es por ello, que por medio de este trabajo,
hemos querido orquestar elementos claves, desde los primeros afos hasta la vida adulta.

;Cdmo nace esta propuesta? Se inicia en un primer momento por medio de un ciclo de
webinar organizados por el Diplomado en Inclusién Educativa y Social de personas con la
Condicidn del Espectro Autista de Educacién Continua y area de Proyectos de la Facultad de
Educacion y Ciencias Sociales de Universidad Andrés Bello.

Fueron tres encuentros los cuales abordaron las siguientes tematicas:

Atencion Temprana, por medio de una conversacion moderada por Lilia Siervo y dos invita-
das con gran experiencia profesional en el drea, Maria Merino y Maria Aggio. Posteriormente,
el segundo ciclo, moderado por Lilia, participaron dos profesionales con una vasta experien-
ciaen el area de la educacion, Natalia de Francisco y Juana Maria Hernandez, con la tematica
referida a inclusion social y educativa. El tercer y Gltimo encuentro, moderado por Liliay en
conversacion con Agustin Illeras, Ana Maria Perez de Arce y Diego Infante, profesional, madre
y persona Autista, se reflexiond en torno a la vida adulta y sus desafios. Finalmente, y junto a
un grupo comprometido de profesionales, se elaboraron recomendaciones e introducciones
para cada tema.
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Todo este trabajo, dio como resultado la Guia “Ciclo vital en el Espectro Autista: Conversa-
ciones y recomendaciones”, disefiada en un lenguaje claro y sencillo y que pretende aportar
a la comprension de lo que hoy sabemos del Autismo. La Guia se encuentra disponible para
toda persona que desee acercarse a una mirada mas amable, por medio de recomendaciones
y acciones concretas, para avanzar en aquello que hoy conocemos como enfoques respetuo-
sos, desde la valoracidn de la identidad Autista y con esfuerzos que promuevan el bienestar
y calidad de vida; entendiendo la responsabilidad que tenemos como comunidad, de tal ma-
nera de ofrecer todas las oportunidades de participacion social y cuidados; cuidados desde
la consideracion y dignidad inviolable de la condicién humana “Lo cierto es que el hombre
no vive aislado de su grupo social, sino que alcanza su plenitud interrelacionandose con sus
pares. De este modo, exige ser tratado como un ser personal Unico e irrepetible; es decir, la
dignidad de la persona humana no sélo es el corazdn sino también el fin en toda sociedad, y
s6lo en el reconocimiento y busqueda de dicho fin adquiere sentido y valor la construccion
de una sociedad. Por ello es dable afirmar que no hay sociedad sin respeto de la dignidad
personal del hombre” (Maritain, Jacques, 1969).

Lilia Siervo Briones
Educadora Diferencial
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CAPITULO1

DIAGNOSTICO Y ATENCION TEMPRANA EN AUTISMO




ATENCION TEMPRANA: HACIA UN NUEVO PARADIGMA
Por Wilson Mora

La European Association on Early Childhood Intervention (2019) identifica tres momentos
claves en la historia de los programas y servicios de atencién temprana:

1. Primera Generacion: inicialmente, en los afios sesenta, los programas y servicios
para infancia se guian bajo un paradigma biomédico, los cuales buscaban disminuir
o eliminar déficits que en el nifio o nifia presentaba en la trayectoria de su desarrollo
(Escorcia & Rodriguez, 2019). El foco de los apoyos se centra en el nifio o nifia y se
entregan desde un enfoque mono-disciplinar.

2. Segunda Generacion: en los afios setenta, el modelo ecoldgico del desarrollo hu-
mano de Bronfenbrenner (1979, 2005) comienza a tomar relevancia, por tanto, los
servicios y apoyos se extienden con una mirada familiar y comunitaria ya en los afios
ochenta con un foco en “promover el desarrollo del nifio/a y fortalecer las compe-
tencias y la confianza en si mismos de los padres” (European Association on Early
Childhood Intervention, 2019).

3. Tercera Generacion: se consolidan las ideas de Dunst (1985, 2000, 2002, 2023),
quien propone que el foco de los apoyos se debe dirigir al empoderamiento de los pa-
dresycuidadoresenbasealasfortalezasyrecursosquelafamiliaya posee,esdecir, los
apoyos se deben centrar en la familia, ya que los cuidadores tienen un rol fundamen-
tal durante los primeros afios de vida de nifios/as. De igual modo, surge el paradigma
de construccion de capacidades (Dunst & Trivette, 2009) como una alternativa al pa-
radigma tradicional. El paradigma de construccidn de capacidades visualiza al nifio/a
y su familia con variadas fortalezas y capacidades, mientras que el paradigma tradi-
cional visualiza al nifio/a y su familia desde los déficits y la carencia de capacidades.

Incluye modelos de:
Promoci6n: mejora y optimiza competenciasy Tratamiento: foco en la rehabilitacién de
funcionamiento positivo un trastorno, problema, enfermedad o

sus consecuencias.

Empoderamiento: crea oportunidades para Experto: confia y depende del conoci-

que las personas puedan poner en practicasus miento del profesional para resolver pro-
capacidades y desarrollar otras nuevas. blemas que enfrentan las personas.
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Basados en Fortalezas: reconoce las capacida-

desy valor de las personas para fortalecer el fun-

cionamiento familiar.

Basados en Recursos: enfatiza el uso de recursos
y experiencias disponibles en la comunidad.

Centrados en la Familia: la familia tiene un rol
central en la toma de decisiones y el profesional
es sensible y responde a las preocupaciones y

DIAGNOSTICO Y ATENCION TEMPRANA EN AUTISMO.

Basados en el Déficit: foco en la correccidn de
las debilidades o problemas que enfrentan las
personas.

Basados en el Servicio: enfatiza sélo el uso de
servicios profesionales.

Centrados en el Profesional: el profesional es
quien determina las necesidades y prioridades
de la familia, sin considerar su perspectiva.

prioridades de la familia.

Traducido y adaptado de Dunst (2000) y Sukkar et al. (2017).

Luego de revisar distintos modelos agrupados en el paradigma de la construccién de capa-
cidades y paradigma tradicional, es importante tomarse un minuto para reflexionar e iden-
tificar:

Como profesional o proveedor de servicios:

;Desde dénde me estoy posicionando para apoyar a los/as nifios/as autistas?

(Qué acciones concretas me permiten identificar el modelo/paradigma que dirige mi practica
actual?

{Qué me gustaria cambiar de mi actual practica?

Como familia o cuidador/a:
;Qué modelo esta predominando en los servicios que estamos asistiendo?

;Cémo participo en el actual servicio o apoyo?
;Coémo me gustaria participar en el actual servicio o apoyo?

Por tanto, los apoyos y servicios en Atencion Temprana se entienden como:

“La provision o movilizacion de apoyos y recursos para las familias de nifios/as pequefios/as
desde las redes sociales formales e informales que influyen directa o indirectamente y mejoran
el comportamiento y funcionamiento de los padres, la familia y los/as nifios/as de maneras que
tengan consecuencias en el desarrollo de capacidades”’.

(Dunst citado en Sukkar et al., 2017, p. 37)
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“Los diferentes tipos de apoyo a la crianza de los hijos que brindan los profesionales de la pri-
mera infancia y otros miembros de redes sociales, que proporcionan a los padres el tiempo,
la energia, los conocimientos y las destrezas necesarias para involucrar a sus hijos/as en las
oportunidades cotidianas de aprendizaje infantil que promueven y mejoran la confianza y la
competencia tanto del nifio/a como de los padres’.

(Dunst & Espe-Sherwindt, 2017, p.831)

Cabe sefalar, que los padres o cuidadores de nifios/as Autistas pueden manifestar elevados
indicadores de ansiedad, estrés, depresidn y otras condiciones de salud mental asociados
a los extensos periodos de cuidado de sus hijos/as, por tanto, los apoyos se vuelven signifi-
cativos cuando involucran a todos los miembros de la familia (Canadian Academy of Health
Sciences, 2022).

Por otro lado, dentro de la proliferacién de modelos de apoyo en autismo durante la primera
infancia, es importante destacar que los modelos y enfoques que se centran en el desarrollo
e involucran a la familia, también denominados mediados por padres, han reportado resul-
tados significativos en el largo plazo en la comunicacidn social, es decir, los cuidadores favo-
recen interaccion adulto-nifio/a respetuosas y sensibles, acorde a los intereses y necesidades
de su hijo/a Autista, reportando mayor disfrute de las actividades compartidas en su rutina
diaria, asi como mayor frecuencia en las iniciaciones espontaneas de interaccion por parte de
los nifos/as (Conrad, et al, 2024; Leadbitter et al, 2020; Leadbitter et al., 2021; Pickles et al.,
2016; Sandbank et al., 2020).

Sin duda, el rol de la familia es central durante los primeros afios de vida y los apoyos se de-
ben ir ajustando a las necesidades del nifio/a y su familia en los momentos previos, durantey
post diagnostico (Green et al., 2022). Incluso, si consideramos variables de acceso, cuando los
servicios y apoyos de atencidn temprana en autismo se brindan en el hogar de la familia, en
la escuela del nifio/a, ajustado a la rutina/horarios de la familia y/o en formatos de telesalud,
son considerados de alta accesibilidad y de bajo costo para las familias (Lord et al., 2022).

I. ROL DE LA FAMILIA Y MODELOS DE INTERACCION DE LOS EQUIPOS.

La organizacion de los equipos es crucial, debido a que orienta las acciones que siguen susin-
tegrantes, desde la evaluacién al acompafiamiento terapéutico, asi como el rol que la familia
tiene dentro de los servicios brindados. En este sentido, es frecuente que tanto profesionales
como familias utilicen términos de forma intercambiable o simil, aunque en la realidad, se
dirigen hacia caminos muy distintos. Nos referimos al enfoque multidisciplinario, interdisci-
plinario y transdisciplinario (Shelden & Rush, 2013):



1. Enfoque Multidisciplinario de Trabajo en Equipo: en esta forma de organizacion
de los equipos, la evaluacidn es realizada de forma individual por cada profesional
relacionado a una disciplina especifica. Asi mismo, el programa o plan de apoyo se
elabora de forma separada y cada integrante del equipo se organiza y retne de for-
ma individual con la familia. Respecto a la implementacidn, se presenta de forma
individualizada. Por tanto, la familia se enfrenta a distintos programas de apoyo de
forma paralela, los cuales varian segln la cantidad de profesionales y disciplinas in-
volucradas.

2. Enfoque Interdisciplinario de Trabajo en Equipo: los profesionales o proveedo-
res de servicios, también desarrollan evaluaciones de forma separada, segin la dis-
ciplina, desarrollando programas separados, aunque intercambiando informacién
necesaria. La comunicacion con la familia se organiza en torno a “reuniones con el
equipo” o un “representante” del mismo. La implementacion del programa o plan
se presenta separado por disciplina, aunque se incorporan elementos de las otras
disciplinas que participaron del proceso de evaluacion.

3. Enfoque Transdisciplinario de Trabajo en Equipo: el equipo y la familia partici-
pan en forma conjunta para realizar la evaluacion. De igual modo, las prioridades,
necesidades y recursos de la familia se consideran en la elaboracién del programa
de apoyo, es decir, la familia tiene un rol activo en la elaboracién de objetivos y toma
de decisiones. Finalmente, un profesional o proveedor implementara el programa
de apoyo en forma colaborativa con la familia, en base a estrategias de coaching
parental, cambiando la forma tradicional de brindar apoyos que van desde un pro-
fesional con el nifio/a (también denominado apoyo uno a uno), hacia un formato de
colaboracién con los padres o cuidadores en favor de enriquecer en su interaccidn
con su hijo/a (Roggman et al., 2008; Shelden & Rush, 2013).

Shelden y Rush (2013) reportan que este formato de colaboracién con la familia basado en
coaching, ya se describe en los afios ochenta, como una practica recomendada en atencion
temprana. Mas et al. (2019) reportaron que las practicas centradas en la familia pueden de-
mostrar efectos positivos en el bienestar familiar. Asi mismo, los apoyos de atencidn tempra-
na deben considerar tres dimensiones claves: oportunidades de aprendizaje para el nifio/a,
apoyo a la parentalidad y apoyo a la familia y a la comunidad (Shelden & Rush, 2013; Sukkar
etal.,2017). Sin embargo, Tomczuk et al. (2022) reportaron que las creencias de los profesio-
nales acerca de las familias determinaban el acceso o no a servicios basados en coaching,
impactando a posibles grupos minoritarios y familias vulnerables de nifios/as Autistas. Asi
mismo, Pellecchia et al. (2023) encontraron que algunos profesionales implementan con baja
frecuencia estrategias basadas en coaching parental y, enfatizando la importancia de seguir



lineas de investigacion que aborden las actitudes, creencias y autoeficacia de los provee-
dores de servicios de atencidon temprana en la implementacion de estrategias basadas en
coaching parental y/o apoyos mediados por padres. Aunque, una investigacion reciente ya
da luces en algunos de estos elementos, Balabanovska et al. (2025) reportan que, para poder
implementar exitosamente programas mediados por padres, los servicios se deben ajustar
al contexto y realidad familiar, asi como las caracteristicas formales de la organizacion del
servicio mismo.

Ahora, te invitamos a reflexionar:

-Como profesional o proveedor de servicios:
(Qué enfoque de trabajo en equipo predomina mi practica actual?

(Qué creencias sobre el coaching parental figuran como una barrera? y ;cuales como una
oportunidad de implementacion?

-Como familia o cuidadory/a:
Los apoyos actuales, ;se focalizan en mi hijo/a Autista o en el grupo familiar?

(Qué barreras y oportunidades he identificado en el actual servicio al que asisto?

Il. AREAS TEMATICAS

En Estados Unidos, la Division for Early Childhood [DEC] (2014) desarrollé una guia con areas
tematicas basadas en practicas recomendadas para profesionales y servicios de atencidn
temprana que se implementan en diversos contextos y enfocado para diversos nifios/as que
presentan desafios en las trayectorias de su desarrollo. Las practicas se organizan en ocho
areas tematicas que pueden facilitar la organizacion de los servicios de atencién temprana:

1. Liderazgo: en diversas instituciones o servicios, el liderazgo se vincula al rol que
tiene el director o administrador de dicha institucion. Una de sus principales funcio-
nes es generar las condiciones de apoyo para que los profesionales puedan imple-
mentar las practicas recomendadas.
Ejemplo (DEC, 2014):
-Los lideres establecen una cultura y un clima que genera en los profesiona-
les un sentido de pertenenciay un deseo de apoyar la mision y las metas de
la organizacion.



2. Evaluacion: implica obtener la informacin necesaria para tomar decisiones, ta-
les como, elegibilidad de servicios, planificacién, monitoreo, etc.
Ejemplo (DEC, 2014):
-Los profesionales colaboran con los familiares para determinar las prefe-
rencias de la familia en cuanto a procesos de evaluacion.
3. Ambiente: abarca el o los contextos que son naturales para el niflo/a 'y su familia,
que puede ser el hogar, escuela, parque, etc. En este sentido, los apoyos se pondran
en marcha en un ambiente que serd completamente significativo para el nifio/a, asi
como a la rutina que ya tiene establecida con su grupo familiar.
Ejemplo (DEC, 2014):
-Los profesionales organizan ambientes que dan oportunidades de movi-
miento y actividad fisica con regularidad para mantener o mejorar la condi-
cion fisica, el bienestar y el desarrollo en todos los dominios.
4. Familia: se compone por tres temas centrales: (1) las practicas centradas en la
familia, enfocada en promover la participacion de los integrantes del grupo familiar;
(2) practicas de desarrollo de capacidades de la familia, resaltando las fortalezas del
nifio/a y la familia como base para la construccidn de nuevas capacidades; (3) cola-
boracion de familiares y profesionales, en base a metas u objetos que se han trazado
de forma conjunta entre la familia y el equipo.
Ejemplo (DEC, 2014):
-Los profesionales desarrollan colaboraciones de confianza y respeto con la
familia a través de interacciones sensibles y receptivas a la diversidad cultu-
ral, lingliistica y socioecondmica.
5. Instruccion: se refiere a las estrategias concretas a utilizar para ensefiar y/o prac-
ticas que permitan alcanzar un resultado especifico. Es importante sefialar que no
se limita al profesional, sino que puede ser implementada por cualquier persona
relacionada al nifio/a.
Ejemplo (DEC, 2014):
-Los profesionales, junto con los familiares, identifican las fortalezas, prefe-
rencias e intereses de cada nifio/a para involucrarlo/a en el aprendizaje acti-
vo.
6. Interaccion: involucra un enfoque sensible a las necesidades del nifio/a, asi como
las prioridades de la familia. Es relevante mencionar que las actividades planifica-
das, van a considerar siempre el contexto y rutina natural para el nifio/a 'y su familia.
Ejemplo (DEC, 2014):
-Los profesionales promueven el desarrollo cognitivo del nifio observando,
interpretando y respondiendo intencionalmente a la exploracion, el juego
y la actividad social del nifio, participando con el nifio en su enfoque, sus
accionesy sus intenciones, ampliandolos.



7. Trabajo en Equipo y Colaboracion: involucra intercambiar conocimientos y ex-
periencias que permiten tener una mirada global de la realidad del nifio/a y su fami-
lia. En general, los servicios de atencidn temprana, educativos, comunitarios - entre
otros- deben estar organizados con metas claras en comdn.
Ejemplo (DEC, 2014):
- Los profesionales y los familiares pueden colaborar entre si para que un
profesional del equipo sea el enlace principal entre la familia y otros inte-
grantes del equipo, segun las prioridades y necesidades del nifio y de la fami-
lia (transdisciplina).
8. Transicion: frecuentemente, la transicion se hace evidente a nivel educativo
cuando los nifio/as avanzan desde la etapa parvularia a la etapa escolar. Sin embar-
go, también se puede presentar el cambio de servicios, ciudad, etc.
Ejemplo (DEC, 2014):
- Los profesionales implementan una variedad de estrategias planificadas y
oportunas con el nifio/ay la familia antes, durante y después de la transicion,
para favorecer el ajuste exitoso y los resultados positivos tanto para el nifio
como para los familiares.

I1l. IDEAS CLAVES

La Atencion Temprana en general (incluyendo nifios/as Autistas), se presenta inherente a las
siguientes ideas:

1. Se sostiene en Practicas Centradas en la Familia, implicando una mirada sistémi-
ca, asi como las prioridades, necesidades y recursos/capacidades de los cuidadores
y el niflo/a Autista.

2. Promueve un Enfoque Transdisciplinario de Trabajo en Equipo, involucrando ac-
tivamente a los padres y cuidadores en la toma de decisiones. Desde la evaluacion a
la implementacidn de estrategias/programas de apoyo.

3. Contexto Natural, involucrando a las personas, ambientes, rutinas que son pro-
pias a la cultura e idiosincrasia del nifio/a Autista y su familia.

4. Los programas/servicios centrados en la familia y/o mediados por padres y cuida-
dores presentan una ventaja significativa en resultados, costo y accesibilidad.

5. Se promueve el uso del concepto de servicio o apoyo especifico en reemplazo de
intervencién, cuyas raices se encuentran en el modelo biomédico.



DIAGNOSTICO Y ATENCION TEMPRANA EN AUTISMO.

. Conversaciones y reflexiones

Esta conversacion se dio dentro del ciclo de webinar “Ciclo vital y vida plena en Autismo:
Diagndstico y Atencion Temprana” organizado por el Diplomado en Inclusion Educativa y So-
cial de Personas con la Condicidn del Espectro Autista de la Facultad de Educaciony Ciencias
Sociales de Universidad Andrés Bello. Agradecemos profundamente a cada persona, profe-
sionaly familia por haber compartido de manera tan generosa su experiencia y conocimiento
sobre el Autismo.

Para este webinar, Lilia Siervo conversé de manera distendida con Maria Aggio (Argentina) y
Maria Merino (Espafia) entorno a preguntas comunes:

¢A qué elementos debemos estar atentas y atentos en relacion con los hitos del desarrollo,
y qué aspectos son considerados como sefiales de alerta?

Maria Merino

Depende un poco de las edades, porque, por ejemplo, si miramos a los 9 meses de edad, a los
12,alos 15, alos 18, hay hitos que no se han alcanzado con nueve meses, pero que con 12 me-
ses o con 18, si que son verdaderamente llamativos. Entonces, vamos a poner la franja en tor-
no a los 15 meses para hablar de los primeros signos que nos llaman realmente la atencion.

Yo vengo de Fundacién Miradas y de Autismo Burgos y de ese programa que se llama “bbMi-
radas”. Por lo tanto, el primer signo que para nosotros es fundamental es la mirada comuni-
cativa. Es decir, si que hay personas autistas a esas edades que te pueden mirar, pero lo que
nos interesa es que esa mirada tenga una intencionalidad comunicativa, que se comparta la
mirada o se triangule la mirada. También la intensidad, la intensidad nos tiene que parecer
“normal”, no excesivamente intensa ni tampoco excesivamente carente. O sea, si te miran
como si estan atravesando una pared, igual te estdn mirando, pero tiene una intensidad y una
cualidad que la hace extrafia. Sin embargo, si te miran y hay un intercambio, miran hacia el
mismo lugar hacia el que tu quieres mirar, porque hay un juguete que quieren o porque hay
una comida que quieren comer, o porque hay agua y tienen sed, entonces, la mirada tiene
una intencién comunicativa.

No solo que la mirada sea social, sino que tiene todo un componente comunicativo de inicia-
cion de comunicacion y de respuesta a la comunicacion social. Y esto son dos cosas distintas
que también nos tienen que llamar la atencién. Muchas veces las personas autistas, no solo
cuando son bebés, sino a lo largo del desarrollo, responden a una pregunta o a una comuni-
cacion dirigida por el otro, pero es mucho menos probable que tengan una iniciacién. Y esto
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no solo con la mirada, es también con el balbuceo, el balbuceo puede ser o no, comunicativo.
0 sea, a mi hay un video que me encanta en YouTube, que animo a que lo vean porque es
muy cortito, que se titula Twins babbling (mellizos balbuceando), que tienen como 15 meses
mas 0 menos, pero se ve claramente que estan haciendo entre ellos gestos de si, de no, de
mostrar, de enfado, toda su comunicacion preverbal, y es muy comunicativa porque se estan
respondiendo a la sonrisa. Bueno, pues cuando falta esto, cuando falta este balbuceo pre-
comunicativo, esa respuesta a la sonrisa, este mostrar objetos o alzar las manos para que te
cojan a “upas”, estos son signos llamativos a nivel de comunicacién y de interaccion social.

Un signo que muchas veces ha caracterizado, es que pueda parecer que estd sordo, es de-
cir, que tU entras en una habitacidn, lo llamas por su nombre al nifio o a la nifia, y tarda en
responder. O muchas veces que les llamas por su nombre, no responden. O cuando hay un
ruido; si no es un ruido que les asusta, la tendencia natural es: “Ay, ;Quién ha venido? Ay,
(Quién ha hecho algo?” O sea, sin verbalizarlo, pero t( te giras para dar esa respuesta. Esto a
nivel de comunicacion.

También la comunicacion preverbal que tenemos como bebés tiene que ver con el llanto.
Entonces, el llanto también suele estar alterado, o suele estar muy poco presente o es dema-
siado intenso. Ademas, tiene que ver con toda la gestualidad, porque en los bebés es “rara”
cuando hay autismo. No puedes decir exactamente que no haya gestualidad, puede haberla
incluso exagerada en cierto modo, pero es “extrafia”. Es como esa mirada que atraviesa pare-
des o que estd un poco perdida, y también ese gesto que no termina de definir muy bien una
emocidn concreta, precisamente por esta menor respuesta a la sonrisa social.

El uso de gestos protodeclarativos, el sefialar con el dedo para compartir la atencion. Antes
que sefialar con el dedo, lo que van a hacer es agarrarte y llevarte al lugar, y si no se pueden
mover, van a tener “rabietas”, van a tener muchas mas “rabietas” de lo que cabe esperar.

El suefio también estd alterado, en general no es un signo de diagndstico, pero es un signo
mas. Y el apetito, que tiene que ver con las alteraciones sensoriales.

Otras cuestiones que nos pueden llamar la atencién, aunque son secundarias, puede ser
que no gateen, por ejemplo, pero pasen directamente a caminar. También tiene que ver con
las alteraciones sensoriales, con alteraciones a nivel motor, que son bastante frecuentes en
el autismo. El tema del control de esfinteres suele ser mas tardio.

Hay muchas cosas que estan comprometidas, las principales dirfamos que son las comu-
nicativas y las sensoriales, el conectar con el mundo a nivel sensorial. Si se enganchan mu-
cho con un objeto, con algo que gira, con luces que brillan o llevan un objeto de referencia
siempre a todas partes: un osito de peluche o un juguete al que se agarran, y que quitarselo o
que lo compartan, es muy complicado. Esto también nos puede llamar la atencién. También
como se alimentan, preguntarse si estan succionando todo el tiempo del pecho de la madre,
o por el contrario, succionan, pero no comen y lo que estan buscando es el pecho, o no quie-
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ren comer o les cuesta incorporar liquidos y/o les cuesta incorporar comida.

Al final, el autismo es un puzzle de signos. Hay algunos que son alertas mas llamativas,
como el no mostrar objetos para compartir la atencion, no sefialar, o no responder al nombre,
pero hay otros que complementan, y que en casos muy sutiles o en la diferente presentacion
-porque hay autismos-, los tenemos que tener en cuenta especialmente en las nifias bebés,
dado que los estudios indican que hay mas orientacion social, y que la puntuacion de ADOS-2
o de AOSI o del SCQ, que son herramientas que se utilizan en la deteccién tempranay en el
diagndstico temprano, también van a puntuar menos. Es decir, los puntos de corte muchas
veces no las detectan.

Un poco mas avanzado, a la parte de juego, que también es importante, podemos ver el
juego “funcional”. Pueden coger una tacita y hacer como que beben, pero si tl pones a un
mufieco a hacer como que el mufieco tiene vida, esto no les gusta tanto. Y ya nos vamos con
24 meses, esto nos va a llamar la atencidn: que no reproducen, no imitan, o su juego es mas
rigido, es mas repetitivo, mas “inflexible”.

¢{Cuales son los elementos que debemos estar alerta en relacion con los hitos del desarro-
llo? ;Y qué aspectos son considerados como sefiales de alerta?

Maria Aggio

Creo que Maria ha nombrado, me parece que casi todos los hitos que mundialmente recono-
cemos como sefiales de alerta. Creo que por ahi yo puedo agregar algln otro punto, proba-
blemente sea con otras palabras, esto de lo que tiene que ver con el afecto, que en inglés es
el affect, que es la expresividad facial postural afectiva.

Yo trabajo en una institucion muy grande, donde algunos papas estan viniendo con bebés
muy chiquititos de menos de un afio. La atencidn sostenida de un bebé es casi en los prime-
ros meses de vida, donde nos atendemos mutuamente. Ahora en este momento estoy miran-
do a Maria Merino y ella es mi centro de atencidn, y si me estas mirando a mi, yo soy tu centro
de atencidn. Y esto en el desarrollo, que tiene que ver con la vinculacidn, es importante, dado
que también podemos mirar que hay algo cualitativo.

La semana pasada estaba viendo un bebe de ocho meses cuyo hermano es autistay ya
la madre, a los seis/siete meses vio algo que era un poco la palabra que dijiste: Hay algo que
no me esta cerrando, hay algo en su sostener. Antes de poder triangular con la mirada, prime-
ro tengo que poder sostener la mirada y sostener esa tension compartida.

Y otra cosa, que me parece muy importante, tiene que ver con la comunicacidn preverbal
y lo prelingtiistico. Yo no hago evaluacion de ADOS-2, yo formo parte de un equipo terapéu-
tico y hago una evaluacién basada en el modelo DIR-Floortime, que suma a la evaluacién
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diagndstica. Y siempre le digo a los papas de los chiquitos, de un afio y medio, dos afios, dos
afios y medio: “No sé si estoy tan atenta a que no hable, porque hay muchos chicos que son
hablantes tardios”. Y no es que no comuniquen, alin sin hablar, un nifio puede afirmar, negar,
rechazar, mostrar, preguntar. Por ejemplo: mostrar para decir “mira qué lindo” o mostrar para
preguntar “;Qué pasd?”, o “esto no me gusta”. Y eso es muy importante, las funciones comu-
nicativas, porque me parece que en la clinica un poco lo que nos pasa es que los estudios
internacionales dicen que las nifias estan solapadas, y llegan un poco mas tarde, tal vez, al
diagndstico. Entonces, los test estandarizados son importantes, pero también escuchar a las
familias, ya que es muy recurrente escuchar “él se hace entender, él se hace entender todo lo
que quiere”. Aqui, la funcién comunicativa que prima es la del pedido, que no necesariamen-
te triangula la mirada con el sefialamiento, o muchas veces uno ve que los nifios miran, pue-
den sostener un poquito la mirada y pueden sefialar, pero eso no se da de manera cohesiva.

¢{Cual es laimportancia de la deteccién temprana y qué elementos son necesarios a consi-
derar al momento de una valoracion diagndstica?

Maria Aggio

Nosotros, y estoy segura de que Maria Merino coincide en que la deteccidon temprana es im-
perativa, cuanto antes mejor, sobre todo para lo que tiene que ver con la intervencion tem-
prana. El otro dia estaba leyendo, a mi me gusta mucho Daniel Siegel, y estaba leyendo uno
de sus libros. El cerebro del nifio, que a mi me encanta, y esto de como las interacciones desde
muy chiquititos moldean el cerebro y como moldean las conexiones neuronales. Entonces, la
intervencidn y la deteccion temprana es importantisima, no solamente para el autismo, sino
para un montdn de cuestiones, porque cuanto antes intervengamos, mejor.

Y por otro lado, la pregunta es: ;Qué elementos son necesarios a considerar en una evalua-
cion diagndstica? Personalmente, yo considero que una buena evaluacién diagndstica es una
evaluacion que se hace de manera transdisciplinaria, donde conoces una persona autista y
es una persona autista mas que conociste, porque realmente hay diferentes autismos. Por
lo menos en Argentina, hay una corriente, si quieres, mas psicoanalitica, y no es un juicio de
valor, si no que es una observacidn de la realidad que no hay que etiquetar, que no hay que
estigmatizar.

Todos hablamos de etiquetas, la ropa tiene etiquetas, entonces yo digo: la etiqueta te dice lo
que esy en las etiquetas te dice ademas la composicion: tiene 5% de nailon, 4% de algoddn,
y ahi yo lo pienso cuando nosotros ponemos “esta persona tiene autismo”, pero ese perfil
individual ;como es su perfil de desarrollo?

La evaluacidn tiene que contemplar ;como esta en cuanto a su desarrollo emocional?, ;como
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es su perfil motor?, ;cémo es su perfil de procesamiento sensorial?, ;de planificacion moto-
ra?, ;sus capacidades visoespaciales?, ;su perfil de comunicacion y lenguaje? A la hora de
evaluar, interdisciplinariamente, de los diferentes profesionales, junto con la mirada de la
familia que vive con el nifio, si yo puedo evaluar las diferentes areas del desarrollo y dénde
estan, puedo determinar el mejor acompafiamiento o traje a medida para ese nifio o esa nifia.
Obviamente, no estoy comparando a nifios y nifias con ropa, pero en la etiqueta también
después de la composicion aparece: "Lavar con agua fria, no planchar"; qué hacer, como cui-
darla. Entonces, no es: tomo ADOS-2, este es el punto de corte y ya. La deteccion temprana es
importantisima porque asi, empezamos antes a intervenir y de qué manera vamos a interve-
nir, para ayudar mucho mas a lo largo de todo el ciclo vital.

¢{Cuadl es la importancia de la deteccién temprana y qué elementos son necesarios a consi-
derar al momento de una valoracién diagndstica?

Maria Merino

Yo estoy de acuerdo también con las cosas que ha dicho Maria Aggio. Me ha encantado la me-
tafora que has utilizado de la ropa, la verdad que no la habia escuchado, lo del traje a medida
asi, y he pensado: jAy!, pues es muy buena, es muy grafica, muy interesante.

Para mi, la deteccion temprana tiene una funcién fundamental con respecto a las familias,
porque tener la sensacién de no poder comunicarte con tu hijo me parece hiper frustrante y
tener la sensacidn de que no tienes competencias parentales también me parece hiper frus-
trante. Y es algo que pasa en las familias de personas autistas cuando no han recibido pautas,
y cuando no han desarrollado sus propias estrategias naturales en situaciones que funcionan
mas que en las que no. Y esto cambia cuando hay una deteccion temprana, dado que ahora el
trabajo fundamentalmente es con las familias y tiene una parte muy importante. O sea, si tu
tienes un bebé que no sonrie o que no te responde al nombre o que no te mira, lo que haces
de forma natural es mirarle menos, llamarle menos y sonreirle menos, pero las conexiones
neuronales y los circuitos internos que tiene ese bebé en ese momento de maxima plastici-
dad potencian su genética y podrian potenciar un aprendizaje mas social.

De hecho, los estudios, por ejemplo, Catherine Lord con el JASPER y con el EIBI, que son dos
modelos, no son los modelos con los que yo trabajo, dado que yo trabajo mas con imPACT,
con PACT, con partes del JASPER. Bueno, a mi me gusta conocer un poco todos, estoy sobre
todo formada en PACT, entonces mi modelo es de empoderamiento de las familias y de que
es la familia quien realmente tiene la estrategia.

La realidad es que el neuroconstructivismo, citando, por ejemplo, a Karmiloff-Smith, nos
habla de lo importante que son esos cuatro primeros afios de vida. Y tal como dice Catherine
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Lord, alfinal es el entrenamiento intensivo a los padres para que en la autonomia del dia a dia
incorporen estrategias para comunicarse mas, para hacer los ambientes sensoriales progresi-
vamente mas flexibles, y para flexibilizar el pensamiento de sus hijos en ese periodo ventana.
Ella presentaba en Autismo Europa que se aumentaba incluso la capacidad cognitiva entre
20 y 30 puntos, entiendo que no en todas las familias, ni en todos los casos, ni en todos los
nifios, pero esos son los estudios que han hecho cuando hay una intervencién antes de los
cuatro afios. Y aunque a nivel longitudinal luego puede haber una pequefia caida, es una
pequefia caida.

La partida de base es darles mas herramientas para que puedan aprender mas y para que
puedan socializar mejor. En las frases del tipo: “No te preocupes, ya lo hard o espérate dema-
siado pronto”, es importante considerar que los hitos del desarrollo no todos los alcanzan al
mismo momento, claro, no todos los alcanzan, pero vamos a ayudarles a alcanzarlos antes,
no a dejarlo pasar. Entonces, no son intervenciones invasivas, son intervenciones que estan
muy centradas en la familia, pero en cada caso en particular, y merece la pena realmente
llegar ahi.

Aparte, si que hay una demostracion, por ejemplo, que el coste social se reduce muchisimo,
el coste personal se reduce mucho y el coste familiar. Si no te dan el diagndstico, el bebé es
el mismo, solo que tU tienes acceso a menos herramientas, a menos ayudas econémicas,
personales, y tu bebé se ve perjudicado, entonces me parece algo ético que tenemos que
construir entre todos.

La verdad es que cuando tU trabajas con nifios y nifias muy pequefios y trabajas con sus
padres, logras percibir dos cosas importantes: Una, que los padres aprenden antes que los
profesionales las técnicas, primero porque las tienen en su corazén y segundo, porque estan
infinitamente mas motivados. Y la segunda cosa importante que observamos es que los ni-
fosy las nifas, efectivamente, avanzan a diferentes ritmos.

Y la segunda pregunta sobre como tiene que ser un diagndstico y una deteccién, depende
de los momentos, pero estoy totalmente de acuerdo con Maria en que lo ideal es que sea mul-
tidisciplinar. Y luego, para mi, lo ideal es que no sea un momento. Nosotros en el programa
cuando vemos que hay caracteristicas, derivamos a intervencién, aunque en ese momento
no podamos cerrar el diagndstico.

Hasta ahora, las buenas practicas en diagndstico era que se cerrase, que se hiciese todo
un protocolo, que tuviera un tiempo, que fuera un equipo multidisciplinar, que se utilizaran
herramientas diagndsticas validadas, que eso tuviera mucho peso. Y ahora ese paradigma
estd cambiando, el mayor peso es el juicio clinico, lo tienen los expertos, las personas que
han visto muchas personas autistas. Porque al igual que sus madres, y es muy importante
escuchar a las madres, pero también los padres: la “tripa” nos dice algo. Y claro, ti no puedes
diagnosticar por la “tripa”, pero si que puedes diagnosticar por la “tripa” sumado a afios de
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experiencia en el uso de herramientas validadas, mas afios de experiencia viendo personas
autistas. Y algo muy importante, es que tenemos que pensar que un dia no es suficiente, por-
que las personas autistas, si td les acoges en un lugar muy estructurado, pueden tener un dia
fantastico, pero el tema es cuando se les desestructura, cuando estan en ambientes ruidosos,
y eso no suelen ser las salas en las que se hace evaluacidn; suelen ser sus entornos. Entonces,
para mi, una buena valoracion exige ver informacion de la persona en diferentes contextos,
en diferentes entornos y fuera de un sistema protocolizado de pruebas de evaluacion, y eso,
en cualquier edad.

{Cuales son aquellas estrategias que consideras indispensables de tener presente?

Maria Merino

Lo ideal es trabajar con las familias, observar mucho las estrategias de la familia y observarlas
conjuntamente con ellas. Pero algo que sucede en un primer momento es que cuando td te
sientes observado, te sientes examinado, y ademas, cuando tienes el desafio de comunicarte
con tu hijo, te sientes muy presionado. Entonces, al principio, las familias estan como profe-
sores, y los profesionales también. Yo recuerdo cuando empecé a trabajar, que me planteaba
qué materiales voy a llevar, qué objetivos voy a trabajar. Y evidentemente, trabajamos sobre
objetivos, pero luego te das cuenta de que era mucho mas importante otra cosa, la relacion.
Esto siempre se ha dicho en terapia, que tiene que haber un buen rapport, el que el papa o
la mama o el terapeuta se lo esté pasando bien y esté disfrutando, es fundamental, porque
significa que el nifio o la nifia esta disfrutando. Entonces, para mi, las estrategias van dirigidas
a que haya una conexion emocional -En el PACT, se llama sincronia emocional-, pero en el
imPACT, tiene otro nombre, en el DIR-Floortime también tiene otro nombre, esas estrategias
son fundamentales, la de ponerse a la altura de sus ojos, tirarse al suelo, mojarse, porque
creo que en intervencion con autismo siempre, siempre, siempre que trabajamos con infan-
cia, desde bebés hasta unainfancia larga, hay que estar en el suelo, hay que facilitar que vean
tu expresion facial, hay que facilitar el seguir la iniciativa mas que te la sigan a ti, porque lo
que queremos es que inicien dado que lo que menos hay es la iniciacion. Entonces, yo me
imagino que Maria Aggio dird algo parecido, porque Floortime, esto lo tiene muy claro, es el
modelo que mas lo ha desarrollado, es seguir esa iniciativa.

Y luego, otra cuestién que ha salido ya previamente, es no obsesionarse con lo verbal, por-
que los cimientos no son lo verbal, la comunicacién preverbal es la que realmente comunica.
Hay una poeta argentina que es Alejandra Pizarnik, que tiene un poema en el que ella dice:
¢Coémo estando yo obsesionada con la palabra y domindndola perfectamente, estoy siendo in-
capaz de comunicarme?. O sea, mejor es el silencio que un exceso de palabras, cuando eso no
te hace sentirte en conexién emocional con el otro, por eso vuelvo a la sincronia emocional.
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{Cuales son aquellas estrategias que consideras indispensables?

Maria Aggio

Acerca de, primero, el empoderamiento, yo coincido. Como decimos los argentinos, en vez
de 100%, coincido mil por mil con lo que Maria acaba de decir y estd muy relacionado con
las otras dos preguntas anteriores que tienen que ver con el empoderamiento a las familias.
Para agregar algo, pienso también todo lo que tiene que ver con el abordaje HANEN, esas son
muchas estrategias que tienen que ver con la comunicacidn y estrategias basicas de comuni-
cacion exitosa.

Cuando pienso en ponerme a la altura, no importa la edad que tengan, porque yo ahora
estoy esperando a un grupo de siete adultos de entre 35y 40 afios autistas y también es po-
nerse a la altura, es literal y metaférico, digamos: a la altura es la sincronia emocional de la
que coincido con Maria, es encontrarlos donde estan, sentir que alguien esta con nosotros,
sentir que alguien me comprende y que se conecta de manera tal conmigo, que yo también
puedo comprender.

Estrategias que son importantes desde la primera hora -y me encanté lo que dijo Maria, creo
que en la primera pregunta- es darles lo antes posible a las familias estrategias claras para
volver a foja cero, para volver a encontrarme con ese hijo, con ese momento en nacimiento
donde estoy esperando poder interactuar y comunicarme, pero paso algo en el camino que
me cuesta.

Es super interesante lo que acaba de decir Maria hace un rato, que tiene que ver con que
no sonrie, entonces yo tampoco sonrio y no vuelvo a iniciar y se produce como un circulo
vicioso. ;Cémo volvemos a foja cero? Esas estrategias basicas que tienen que ver con comu-
nicacion y que tienen que ver también con entender. Sabemos que los estudios dicen que
las personas autistas, mas del 90% tienen un desorden de procesamiento sensorial, con lo
cual procesan el mundo, los estimulos sensoriales de manera diferente. No sé qué les pasara
a Lili y Maria, pero yo ya habia aprendido los siete sentidos, y ahora me apareci6 el octavo,
entonces tengo que estudiar el octavo que es el interoceptivo, y eso también es importante,
porque es aprender a leernos.

Si bien no tiene que ver con autismo, siempre me gusté mucho Winnicott, y siempre me
gusta pensar en que uno puede ser un adulto suficientemente bueno, y esta ahi atento para
el handling y el holding. Pero a veces -y los nifios y las nifias autistas son dificiles de leer-y
ningun nifio viene con un manual de instruccidn, pero son dificiles de leer por ese procesa-
miento sensorial, por el perfil de comunicacién y lenguaje.

Hoy por hoy, yo vengo al consultorio, veo personas grandes, porque la realidad es que hoy
por hoy mi intervencion y evaluacion, la hago en las casas. Trato de ver menos familias y voy
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dos, tres horas a las casas, toda una mafiana, para ver qué pasa, como se levanta, cdémo es del
suefio a la vigilia, qué pasa en el desayuno, qué pasa cuando empiezo a jugar, para almorzar,
prepararme para ir a la escuela. Entonces, como una mirada mucho mas ecoldgica. Siempre
digo “las personas vivimos en la vida real, no vivimos en el consultorio cuatro por cuatro”.
Obviamente que es necesario.

| RECOMENDACIONES EN ATENCION TEMPRANA |
| Autoras: Julia Robles y Helena Gandia-Abellan

Si bien este texto estara a libre disposicidon de estudiantes, profesionales y toda persona inte-
resada en conocer mas o algo acerca del autismo, queremos dirigirnos especialmente en este
apartado a las familias. Queremos hablarles a ellas directamente porque, si bien sus nifias 'y
nifos se desarrollan en contacto con multitud de personas, son ellas quienes constituyen el
entorno prioritario donde transcurren sus dias y quienes inequivocamente tienen mas in-
fluencia en los y las pequefias entre las edades de 0 a 6 afios.

A lo largo de estas paginas en primer lugar, hablaremos de algunas cuestiones que estan
relacionadas con cudl es nuestra forma de mirar, de ver, al nifio o a la nifia autista, cual es la
forma en la que entiendo mi relacion con él o con ellay de qué manera me miro y me entien-
do yo mismo o yo misma. Mis sentires sobre el nifio o nifia, sobre nuestra relacién y sobre mi
misma como persona y como figura de crianza estan profundamente relacionados entre si y
determinan en gran medida todas las acciones que pongo en marcha, también con mi hijo o
mi hija autista.

Por eso, sélo después de haber explorado estos aspectos claves, trataremos de ofrecer al-
gunas lineas sobre lo que diferentes fuentes nos dicen que contribuye a crear contextos favo-
recedores del desarrollo, y, fundamentalmente, del bienestar emocional. La primera de estas
fuentes son las propias personas autistas adultas que nos explican cémo les gustaria haber
sido tratadas en sus primeros afios. Nos trasladan una informacién que, por humana, tiene
un valor inconmensurable. ;Te imaginas como madre, como padre, tener la posibilidad de
preguntarle a tu hijo o hija qué te pediria? Pues bien, oir a personas adultas autistas puede
ser la opcién mas parecida. La segunda de las fuentes es la literatura cientifica, lo que los
estudios nos dicen sobre qué modelos y estrategias promueven de forma mas robusta el de-
sarrollo de los nifios y nifias autistas y en qué circunstancias lo hacen.

Puede que lo que leas en estas lineas te sorprenda o te reafirme, o que revuelva de alguna
manera tus emociones y sentimientos. Todas y cada una de las posibles experiencias son
igualmente humanas y validas. Puede que en algunos momentos te hagas consciente y te
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conmuevas por la gran labor que estas haciendo dia a dia. Puede que otras sientas culpa o
desasosiego. Da la bienvenida a todas tus emociones. Estaran hablando de que algo se mue-
ve dentro de ti. Esperamos de corazén que lo que aqui encuentres sea de alguna ayuda para
continuar transitando el camino.

Los ojos con los que miro al niflo o nifia autista

Lo primero que es esencial remarcar es que el Autismo es una condicion del neurodesa-
rrollo. ;Qué significa esto? A lo largo de las décadas nos hemos referido al autismo como
trastorno, como sindrome, incluso como enfermedad; lo hemos incluido en los manuales
que describen los trastornos mentales y hemos hablado de la necesidad de diagnosticarlo.
Sin embargo, nos encontramos ahora en un momento histdrico en el que buena parte de la
comunidad cientifica y estudiosa del autismo lo considera simplemente una manifestacion
mas del desarrollo humano, es decir, una manera especifica de procesar la informacion y de
estar en el mundo, diferente a la de la poblacidn no autista, pero no peor ni mejor.
Entenderla de esta manera, nos hara abandonar la idea de que las personas autistas presen-
tan deficiencias en la interaccion y en la comunicacion social y nos permitird entender que
presentan una manera de interactuar y de comunicarse que es simplemente diferente. Deja-
remos de decir de ellas que presentan patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento,
intereses o actividades y podremos observar que presentan intereses profundos.

Adoptar una concepcidn u otra es trascendente y condiciona todas nuestras relaciones con
una persona autista. Por eso, a continuacion, te proponemos dos escenarios para intentar
ilustrar qué genera cada concepcion en relacion al autismo, qué mensajes emergen y qué
implicaciones tienen.

Desde lo que hoy sabemos son concepciones anticuadas del autismo (autismo como tras-
torno), proceden propuestas de intervencion que aspiran a eliminar parte de sus conductas
(“que no aletee”, “que no de vueltas”, “que no hable de dinosaurios”...) o a ensefiarles/obli-
garles a otras (“que me mire cuando habla”, “que sefiale con el dedito estirado para pedir”,
“que me lo diga hablando”...) que les asemeje mas al resto de nifies de desarrollo tipico.

Mama, papa, imaginate por un momento siendo nifie: ;Como te sentirias si vivieras en un
mundo donde tu manera de ser es reprochada en muchas ocasiones; donde tus deseos y

motivaciones mas genuinas se ven coartadas en tantas otras; donde cuando quieres comuni-

carte y compartir, se te exige que lo hagas de una manera diferente a la que sabes o puedes;
0, donde se te obliga a comunicarte sobre cosas que no te interesan o en momentos en los
que no quieres hacerlo? ;Crees que este entorno estimularia tu deseo de formar parte? O, tal
vez, ;fomentaria tu retirada?

(dedica unos segundos a imaginar una infancia asi y observa como te sientes).
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Imaginamos que estaras de acuerdo con nosotras en que es dificil disfrutar del contacto so-

cial si sientes una demanda constante. Pues bien, asi es como hemos intentado en las Gltimas
décadas ayudar a las infancias autistas. Como familias y como profesionales, simplemente
entendiamos que esta era la mejor manera de ayudarles. Sin embargo, este enfoque nos ha
llevado en muchas ocasiones justo lo contrario de lo que pretendiamos, y esto es: nifios y
nifias que pueden encontrar aversivas las relaciones con esos profesionales y familiares, ni-
fios y niflas que no encuentran o acaban perdiendo la iniciativa para la comunicacién y cuyo
bienestar emocional esta en riesgo.

Por otro lado, si entendemos el autismo como una manifestacién mas de la variabilidad
humana, las caracteristicas autistas no requieren ser corregidas en modo alguno. No pre-
tendemos alterar la neurodiversidad intrinseca del nifio o la nifia, sino mejorar su bienestar
y sus oportunidades de desarrollo. Y entendemos que la calidad de vida y el potencial de
adaptacion de las personas autistas se ven influidos por las caracteristicas del entorno en el
que se desarrollan, de la misma manera que ocurre en otras condiciones del neurodesarrollo
y en el desarrollo neurotipico. De esta manera, la intervencién no se orienta a modificar las
caracteristicas o las conductas del nifio o la nifia autista, sino que se orienta a satisfacer sus
necesidades y apoyar su desarrollo mediante la modificacién del ambiente social y afectivo
en el que estos niflos y nifias se desarrollan.

¢Como entiendo mi interaccién con mi hijo o mi hija?
Te invitamos ahora a realizar dos ejercicios de imaginacion.

Por favor, recuerda un momento en tu vida en el que hayas podido compartir tus emocio-
nes, tus pensamientos, agradables o desagradables, con otra persona. Un momento en el
que te hayas sentido realmente escuchada o escuchado. Te pedimos que pienses, ;qué hizo
esa persona para que te sintieras comprendido, comprendida, aceptado, aceptada? ;mostro
interés genuino por aquello que tu querias comunicarle o intento derivar el tema hacia sus

intereses? ;respetd tu ritmo y tu forma de comunicarte o traté de imponer los suyos?

(dedica unos segundos a imaginar este momento y observa como te sientes).

Hemos venido diciendo que el autismo es una forma diferente de procesar la informacion
del mundo. Sin embargo, esta forma diferente no hace que sea diferente lo que nos hace
conectar realmente con el otro, con la otra persona que tengo en frente. Si pensamos en qué
es lo que nos hace sentirnos aceptados, comprendidos y respetados, y por tanto qué es lo
que nos invita a conectar y comunicarnos con los demas, veremos que no difiere de lo que te
propondremos de aqui en adelante.
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b Imagina ahora que tu hijo o tu hija se desarrolla en un entorno donde siente que le escuchan,

 que respetan sus gustos e intereses, que le aceptan, que le comprenden y que le celebran por
lo que esy no por lo que hace. ;Como crees que seria su estado de animo? ;Crees que aumen-

 taria su interés por abrirse a ese entorno?

| (dedica unos segundos a imaginarlo asi y observa cémo parece sentirse).

Puede que te hayas imaginado a tu hijo o hija relajada y feliz. Y también puede que te plan-
tees: “Pero si no le exijo, ;Como va a aprender o evolucionar?”.

;Sabes qué? Hoy sabemos que cuando disponemos un entorno amable, respetuoso y sensi-
ble, lejos de estancarse en su desarrollo, los nifios y nifias autistas se abren con mas facilidad
al mundo que les rodea, aumenta su iniciativa e incrementan significativamente su capaci-
dad de comunicar las cosas que son importantes para ellos y ellas. Tiene sentido, ;no?

De qué manera me miro y me entiendo yo mismo o yo misma.

Ahora bien, ;cdmo se hace esto de disponer un entorno amable y respetuoso para un nifie
autista? Si la crianza consciente y respetuosa de cualquier nifie es desafiante, lo es mas si
se trata de un pequefio o pequefia cuya naturaleza y manera de responder al mundo tie-
ne diferencias importantes a lo que conocemos de otros nifos y niflas no autistas. Por eso,
lo primero que debes tener en cuenta es que no saber cémo hacerlo estd bien. Es normal.
Seguramente habra momentos en que te asalten sentimientos de culpa, de frustracién, de
incertidumbre, de impotencia o de insatisfaccion por tu papel como padre o madre. Estos
sentimientos son frecuentes (je intensos!), mas aun si eres padre o madre de un nifio o una
nifia autista. La primera recomendacién que nos gustaria hacerte es: cuando sientas inquie-
tud, tristeza o desconsuelo, recuérdate “es normal, la crianza es desafiante, lo es para mi'y lo
es para el resto de familias, mi labor no es hacerlo perfecto, mi intencion de hacerlo un poco
mejor cada dia es suficiente”.

Habra momentos donde, ademas de tus propias inseguridades, te enfrentes a las demandas
de otros agentes implicados en el desarrollo de tu hija o hijo. Pediatras, maestras, terapeutas,
monitores de ocio...en ocasiones nos dirigimos a las familias como si fueran las responsa-
bles directas de todas las conductas de sus hijes, incluso en contextos en los que no estan
presentes (“no para quieto”, “molesta a los compafieros”, “no sabe jugar con iguales”...). Pu-
diendo contribuir asi, a mas sensacion de culpa e indefension. En estas situaciones, recuerda:
ya estds haciendo bastante en el ambito del hogar y en aquellos contextos donde tu eres el
adulto de referencia; no tienes por qué responsabilizarte de otros contextos donde hay otros
adultos responsables y tienes derecho a pedirles que sean ellos quienes asuman su rol de
responsabilidad.
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Ahora si. ;Como puedo promover el desarrollo saludable de mi hijo o hija?

Como seguramente ya sabes, y habras podido intuir en estas lineas, ti, madre, padre, familiar
nuclear, eres una pieza esencial en el desarrollo de tu hijo o hija. Hoy sabemos que los agen-
tes con mas potencial de ayuda a los nifios y nifias autistas son sus propios progenitores y/o
su familia nuclear (Green et al., 2010; Pickles et al., 2016). Las metodologias y modelos que
asumen este principio y enmarcan sus estrategias en él son los que [lamamos enfoques natu-
ralistas. La investigacion nos dice, precisamente, que son estos modelos donde la familia es
central los que mejores resultados muestran en promover el desarrollo de los nifios y nifias
autistas (Sandbank et al., 2020). Es logico, ¢no? Las familias son quienes mas tiempo pasan
con ellos y ellas, son quienes mayor motivacion tienen a ayudarles gracias a un vinculo afec-
tivo que es incomparable al de cualquier profesional.

Eso si, es probable que sea necesario que dichos familiares adquieran, aprendan e integren
ciertas herramientas y realicen ciertas adaptaciones en su dia a dia. Hacerse cargo de esta
responsabilidad no resulta facil para todas las familias o, al menos, no en cualquier momen-
to. Es licito y esta bien si prefieres que los apoyos especificos que necesita tu hijo o hija los
disefien e implementen profesionales. Pero debes saber también, que, si deseas ser td, en
primera persona, quien asuma el papel de apoyar a tu hijo o hija y adaptar su entorno coti-
diano, también puedes hacerlo.

Sabemos que, para cualquier persona, la infancia es una etapa esencial para el desarrollo.
Sin embargo, tener en mente laimportancia de este momento vital no debe entenderse como
una llamada a la sobre-accidn. La urgencia por aprovechar estos afios puede generar, en oca-
siones, el impulso a apuntar al nifie a todas las terapias y recursos disponibles originando
rutinas familiares de innumerables horas de atencidn profesional fuera de casa, en diversi-
dad de servicios y gabinetes, que se suman a las horas de escuela reglada. Resultado: nifies
y familias exhaustas que no disponen de tiempo para sus rutinas familiares y que, ademas,
se empobrecen econédmicamente, con el estrés afiadido que esto ocasiona. Mas no es mejor.
Escoge en funcidn de tus necesidades y momentos y observa si aquello que incorporas a la
rutina familiar parece adecuado.

A continuacion, te compartiremos algunas ideas, estrategias y habilidades que sabemos
que promueven un desarrollo saludable en les nifles autistas. Estas propuestas son igual-
mente validas tanto para familiares como para profesionales. Si eres mama o papa o alguin
otro familiar te recomendamos, si es posible para ti, que cuentes con el apoyo de un profesio-
nal de enfoque naturalista que te sirva de acompafiante y guia en el proceso.

1. Promueve el juego. El juego es una necesidad basica y el contexto 6ptimo donde
se producen los aprendizajes durante la infancia. Por eso debemos garantizar que
todos los nifios y nifias dispongan de muchas horas de juego a lo largo de la semana.
Pero, ;qué es juego?
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. . . . . . . . . )
Dedica unos segundos a visualizar situaciones de juego, de tu propia infancia o de otros

nifos y nifnas con los que hayas convivido.

Juego es cualquier actividad, si, cualquiera, que un ser humano (aunque no es una habilidad
exclusiva de los seres humanos) realiza con la Unica finalidad de disfrutar. Si no hay disfrute,
no es juego. Si se hace por obligacidn, no es juego. Si no hay deseo de participar, no es juego.

Piensa por un momento, ;en qué actividades se involucra tu hije por puro gusto?, ;cuando :

| le ves disfrutar?, ;cudndo sientes que estd dedicando plena atencién a algo que le agrada?...
)

” o«

Eso es juego. Sin peros (“pero es que se pone muy repetitivo”, “pero es que lo quiere hacer
solo”, “pero es que ningln nifio juega asi” ...). Para ella. Para él. Eso es juego. Permitelo, pro-
muévelo, da tiempo a que lo desarrolle como desee. No tengas miedo: no hay nada de malo
en lo que hace. Es simplemente tu hije siendo libre. Siendo tal y como es.
2. Observa. La observacidn es tu mejor maestra. Dedica tiempo a simplemente ob-
servar a tu hije. Como si acabaras de conocerle. Sin juicios acerca de lo que hace o
cdmo lo hace. Sin intentos de entenderle desde tu perspectiva. Simplemente hon-
randole con tu atencidn y tu presencia. Dejandole hacer y abriéndote a aprender
cualquier cosa que tenga para ensefiarte. jTe sorprenderas!
3. Espera. La espera, sin accion, es el espacio donde ocurren las cosas importantes.
Cuando observes una inquietud en tu interior que te impulsa a tocar algo, llamar la
atencién de tu hije o cambiar algo de lo que esta haciendo... Simplemente pon en
pausa ese impulso y sigue observando con paciencia. Cuando tomamos esta actitud
de permitir, observar y esperar, solemos apreciar pequefias o grandes sefiales: tal
vez percibas menos tension en su cuerpo, tal vez observes que ya no te da la espalda,
tal vez ha dejado de intentar escapar de la sala o cambiar rapidamente de actividad.
Puede parecer poca cosa si lo que esperamos es ver emerger una conversacion flui-
da. Pero son grandes logros si entendemos que no puede haber vinculo seguro ni
comunicacion, si media el estrés. Si consigues que tu presencia sea “simplemente”
un entorno de calma, habras puesto buena parte de los cimientos de un desarrollo
saludable, equilibrado y arménico.
4, Ve a favor de la atencion de tu hije. La atencién es la capacidad de seleccionar
y procesar la informacidn relevante. Pero en tu hije autiste funciona de manera algo
diferente. La atencidn autista es como un potente faro que alumbra la oscuridad de
la noche pero con una maquinaria pesada: permite ver con asombrosa claridad alla
donde apunta, pero requiere su tiempo para cambiar de direccion y pasar a alum-
brar algo diferente. La persona autista atiende en profundidad a un interés por vez,
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pero encuentra dificultades para hacer un cambio de atencién rapido entre diver-
sidad de estimulos, mas atn si estos no son salientes (no estan dentro de los in-
tereses profundos de la persona). Es por eso, que, en ocasiones, podemos pensar
que no desean atendernos (“le llamo cuando esta jugando y no me mira”). Pero lo
cierto, es que no es una cuestion de deseo, es simplemente fruto de cémo funciona
su atencion. Exigirles que nos atiendan o que atiendan a lo que yo deseo, es exigirles
algo realmente costoso. La insistencia adulta a que nos hagan caso durante el juego,
suele llevar a frustracion: frustracién para el nifio o la nifia, que se siente forzado a
algo que le resulta costoso (recuerda: el juego es disfrute, no obligacion), y también
frustracion para el adulto que se siente ignorado. Prueba a contener tus deseos de
[lamar su atencién y se td quien adaptas la tuya para mirar donde mira, escuchar lo
que escuchay observar lo que observa.

5. Comenta. Es probable que te entren ganas de tocar los juguetes que esta mani-
pulando tu hije o que desees que te los comparta. Es normal. Los nifios y nifias no
autistas suelen mostrar y compartir. Puede que tu hije autista no lo haga por aho-
ra. Pero puedes ser tu quien comparta su entusiasmo y su interés simplemente co-
mentando lo que hace (“bruuumm?, “boing boing”, “jpum! Se cayd”, “guau... que
grande”...). Fijate: de esta manera sencilla puedes meterte en sumundo sin poner la
expectativa en que sea él o ella quien te de paso. Comentar sobre su interés es una
manera muy calida de acompaiiarle. Y, ademas, es una herramienta muy efectiva
para ayudarle a mejorar su comprension del lenguaje.

6. Imitale. Cuando lleves un buen rato, tal vez unos cuantos dias, observando a tu
hije y aprendiendo sobre lo que hace y sobre cdmo lo hace, te animamos a copiar al-
guna de sus acciones. Si estira los brazos, ti puedes estirarlos también; si se agacha
a mirar algo en el suelo, ti puedes agacharte a mirarlo también, si dice “grrrrr”, td
puedes decir “grrrrr” justo a continuacion. ;Qué ocurre cuando lo haces?

7. Adapta tu lenguaje. Las personas adultas solemos adaptar nuestro lenguaje los
primeros meses de vida de los nifio y nifias. Sin embargo, cuando van creciendo,
solemos hablarles naturalmente como entendemos que corresponde a su edad cro-
noldgica, incluso cuando presentan retrasos significativos en el desarrollo del ha-
bla. Observa con cuantas palabras suele comunicarse habitualmente tu hijo o hija
y ajusta tu propio lenguaje para intentar hablar solo con una palabra mas (Ventoso,
2005). Por ejemplo, si tu hije alin no ha desarrollado lenguaje verbal, intenta expre-
sarte con una o, a lo sumo, dos palabras (“coche”, “verde”, “parque”, “a comer™...).
Incluso si tu hije autista tiene lenguaje desarrollado, ten en cuenta que, a diferencia
de lo que ocurre en el resto de nifies, su nivel comprensivo (lo que entiende) podria
ser inferior a su nivel expresivo (lo que dice). Esto es, podriamos tener la sensacidn
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de que habla mucho, pero en realidad no estar entendiendo al mismo nivel. Modula
tu lenguaje para no hablar demasiado y dale tiempo a procesar lo que le dices.

8. Sé su traductor simultaneo. Cuanto mas le observes, mas le entenderas (aunque
no siempre lo conseguiras). Descubrirds que, en ocasiones, tiene necesidades que
no consigue comunicar de la manera mas efectiva. Se su voz. Pon palabras a lo que
siente, a lo que desea, a lo que necesita pedir... Si coge la mano de su hermanito y
tira de él, ponle voz diciendo “ven”; o, si le ves estirandose para alcanzar la leche en
la puerta del refrigerador, di “leche” o ”quiero leche”; o si le ves riéndose mientras
juega con su padre, expresa por él “{Contento! jEstoy contento!”.

Los hallazgos mas relevantes de la ciencia contemporanea en neurodesarrollo evidencian
que este cambio en el entorno es lo que promueve, de manera mas efectiva, el bienestar y
el desarrollo de la persona autista (Sandbank et al., 2020). Y nuestra practica profesional, asi
nos lo deja ver dia tras dia.

Hemos hablado de lo que si favorece el desarrollo en las infancias autistas. Pero no pode-
mos cerrar este capitulo sin aludir a lo que sabemos que no lo favorece.

1. Las terapias que curan el autismo. No hay nada que curar en el autismo. El au-
tismo de tu hijo o hija solo requiere ser entendido y acompafiado.

2. Las terapias que transcurren entre llantos. Los entornos sociales excesivamen-
te desafiantes, pueden activar en tu hije un estado psicofisiolégico de alarma, que es
incompatible con los aprendizajes que quieres promover (Lupien y McEwen, 1997).
3. La medicacién. No hay farmacos para el autismo. Medicalizar el autismo es un
error de consecuencias graves que no solo no ayuda, sino que complica. Nuevamen-
te, no hay nada que curar en el autismo. No hay nada que eliminar en el autismo.
No existe ni un solo farmaco que ayude en las manifestaciones del autismo, que pro-
mueva el aprendizaje o que favorezca la adquisicion de los hitos por los que debe
transcurrir su desarrollo (National Institute for Health and Care Excellence [NICE],
2021).

Por tltimo, no podemos sino dedicar unas lineas a tu propio bienestar. Tu cuidado emocional
es esencial, no sélo para ti, sino también para el desarrollo de tu hijo o hija. Hoy sabemos
que cuando las madres y los padres soportan altos niveles de malestar emocional, sus hijos e
hijas autistas tienen mayor probabilidad de experimentar desajustes emocionales y conduc-
tuales (Zaidman-Zait et al., 2014). Pero, ademas, como habras podido observar en las estrate-
gias que hemos compartido contigo, tu estado emocional juega un papel clave. ;Cémo puedo
esperarle, observarle, inhibir mi deseo de modificar su conducta ... si estoy bajo un estado
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de estrés, depresion o ansiedad?. Por eso te invitamos a que te permitas un tiempo para tu
cuidadoy, si lo consideras necesario, busques recursos para mejorar tu bienestar emocional.
La practica y la literatura cientifica nos dicen que para esta mejora los mas eficientes son los
programas que tienen como objetivo que la persona tome conciencia de sus emociones, pen-
samientos y sensaciones, adquiera una mayor comprension de su funcionamiento y nuevas
formas de relacionarse con ellos (Kabat-Zinn, 1990; Yu et al., 2019).

La misma mirada de amabilidad, compasion y aceptacion incondicional con la que miras a
tu hijo o hija es también para ti.
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CAPITULO 2

AVANZANDO HACIA LA INCLUSION SOCIAL Y EDUCATIVA,
ELEMENTOS CLAVES DE COMO PROMOVERLA




DESAFIOS Y OPORTUNIDADES DE LA INCLUSION DE ESTUDIANTES AUTISTAS
EN EL AULA REGULAR
Por Ignacio Mufioz Delaunoy

ste libro aborda la realidad de la persona autista en los distintos momentos de su ciclo
Evital. Lo que busca es aportar al lector las claves para entender como se debe mirar y
abordar esta condicidn, en cada uno de ellos, buscando generar el mejor escenario para que
las personas Autistas puedan experimentar bienestar, y alcanzar su maximo potencial, como
seres humanos.
Cada una de estas etapas trae consigo una estela de dificultades. Las primeras de ellas aso-
man cuando el nifio/a abandona la zona de confort que ofrece la vida en familia, y se integra
en lajungla escolar.
¢Como es lavida para los y las estudiantes en esta etapa? Algo bastante rudo, por una serie de
motivos, que vamos a relevar en estas paginas.

Comencemos configurando la problematica.

Desde hace varios afios viene tomando fuerza un movimiento a favor de la inclusion, siguien-
do el trazado que fijé la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
que nos invit6 a incorporar a este colectivo, en forma plena, en los espacios naturales de la
vida en sociedad. Este tratado internacional, que entrd en vigencia el afio 2008, ha permeado
las politicas publicas, dando origen a reingenierias institucionales, como la que ha tenido
lugar al interior del sistema escolar o en las empresas, con cuerpos legales como la Ley de
Inclusién Escolar, la Ley TEA o la Ley de Inclusiéon Laboral, que han permitido poco a poco
transformar esos contextos en espacios de encuentro entre las personas con discapacidad
y sin discapacidad, en los que los estudiantes son tratados como sujetos con igualdad de
derechos.

Son cambios positivos y urgentes, por cierto. Pero también cambios para los que no esta-
mos tan preparados como suponemos. ;Razones? Para transformar cada aula escolar en un
lugar inclusivo, no basta contar con el amparo de leyes, congregar voluntades o alinear las
chacras (desde una actitud de buenismo). Lo que necesitamos aca son disefios instituciona-
les robustos, consensos politicos que sobrepasen los margenes de los ciclos electorales, y
sobre todo, hace falta conformar una base de capital humano, con la que hoy no contamos,
que sea capaz de conducir estos cambios, apoyandose en los datos ciencia.
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Esto se hace dificil por la rapidez y la magnitud del fenémeno.

Desde principios del presente siglo se ha venido registrando un incremento de estudiantes
autistas en los colegios, que ha ido avanzando al mismo tiempo que se instalan y galvanizan
las politicas de inclusion. ;Qué tan importante es este aumento? En Estados Unidos el nu-
mero de estudiantes autistas se cuadruplicé en los afios en que se hizo obligatoria la convi-
vencia de la diversidad. Algo similar ha pasado en nuestro pais, dando origen a un escenario
complejo para un profesorado que hasta hace poco tenia uno o dos nifios con esta condicion
en las salas de clases. Hoy en dia este nimero ha aumentado y tenemos aulas con un 10% y
hasta 20% de estudiantes del espectro. Esto plantea un desafio para la labor pedagdgica de
los educadores. ;Como afrontarlo en tan poco tiempo y con recursos limitados? La clave esta
en asumirlo con optimismo y conviccién, comprendiendo que la incorporacidn de un nifio
o nifia autista en los espacios naturales de la vida social va a brindarles oportunidades de
aprendizaje y experiencias de vida que dificilmente puede encontrar en los espacios segrega-
dos de educacion especial. También va a enriquecer a toda la comunidad educativa: si somos
capaces de dar vida aulas en las que se encuentren estudiantes con distintas maneras de
ser, pensar y actuar vamos a fortalecer la capacidad de didlogo de todos y vamos a potenciar
el desarrollo de habilidades socioemocionales esenciales como la empatia, la solidaridad y
la tolerancia, que son fundamentales para desenvolverse en sociedades diversas, como las
actuales, donde la resiliencia serd una herramienta clave para la vida.

Resumiendo el argumento: tenemos al frente un proceso imparable (el incremento del estu-
diantado autista que se incorpora al aula regular); por el momento esto se ha convertido en
un problema, porque no existen en nuestro pais los recursos institucionales y profesionales
para que el criterio de la inclusidn se expanda y todo funcione de manera virtuosa; tenemos,
al lado de esto, muchas barreras, que hacen que las cosas se den con dificultad, o se den mal
en las aulas escolares; pero vale la pena generar las condiciones para que estas piedras en el
camino sean removidas; es lo que tenemos que hacer.

Piedras en el camino.

El tema de la inclusion ha dejado de ser una meta. En nuestro pais ya se ha convertido en
un dato. La mayoria de los y las estudiantes autistas, efectivamente, cursan sus estudios en
establecimientos regulares.

En principio, esto podria parecer una buena noticia. En un entorno social natural, estos
estudiantes tienen la oportunidad de desarrollar herramientas clave para fortalecer sus rela-
ciones interpersonales y alcanzar su maximo potencial como personasy ciudadanos. Sin em-
bargo, este aspecto positivo solo se materializara si logramos superar una serie de obstaculos



que limitan su desarrollo, convirtiendo la inclusién en un desafio mas que en la solucién que
buscamos.

Hablemos de las piedras en el camino.

La principal barrera que tenemos al frente es la que esta conformada por el propio profeso-
rado. La mayoria de los educadores celebran lainclusién y la abrazan en el primer momento,
pero a poco andar empiezan a evidenciar actitudes menos entusiastas. Piden a las jefaturas
que los estudiantes pasen mas horas en las salas especiales que se encuentran disponibles
en los colegios (en algunos de ellos). A veces dan un paso mas y aconsejan a los padres que
busquen contextos mas favorables para sus hijos en establecimientos donde haya recursos 'y
capacidades para trabajar con la diversidad.

(Razones? Los profesores saben que son la primera frontera para la inclusidén porque pue-
den detectar los sintomas que permiten iniciar la ruta de cuidados de la que se ha hablado en
la primera parte de este libro. El problema es que pocos de ellos cuentan con conocimientos
y formacion técnica para percibir sefiales de alerta, que a veces no son evidentes, porque las
carencias que evidencian los nifios con esta condicidn, en algunos ambitos, se ven compen-
sadas con capacidades sobresalientes que son valoradas en el mundo escolar. Una persona
autista, por ejemplo, puede tener destrezas matematicas y retener fechas y conceptos, que le
permiten obtener altas calificaciones. Pero al mismo tiempo ese estudiante puede evidenciar
dificultades para trasladar su talento matematico a situaciones de la vida real o para com-
prender los alcances de un evento histdrico y usar esa capacidad para explicar algin suceso
del presente. Esto no significa que no puedan lograr un aprendizaje de calidad. Lo que impli-
ca, realmente, es que hay que ensefiarles de otra manera, con métodos que se adapten a sus
estilos de aprendizaje.

La falta de preparacidn para enfrentar los diagndsticos es solo uno de los problemas que
confrontan los profesores, de cualquier nivel. Los mas complejos tienen que ver con la am-
plitud de las condiciones que presentan los estudiantes que tienen al frente, que se sitian
en distintas posiciones del espectro. Lo que termina pasando, como resultado de esto, es
que cada alumno se convierte en un mundo propio que necesita un enfoque distinto. Para
ayudarlos a aprender, los educadores tendrian que ser capaces de descifrar las claves de esas
diferencias y tendrian que dominar herramientas pedagogicas ad hoc, cosa que es imposible
con la formacién que reciben en pregrado y postgrado.

{Cémo franquear estas barreras de entrada?

Los profesores llevan adelante su trabajo formativo usando las formas de decir o comunicar



como un vehiculo de significado. No logran entender a estudiantes que se relacionan con
el mundo a partir de lo que se dice de manera concreta (Lawrence, Clarence, 2019). Eso va
creando una brecha de comunicacién, va mermando la confianza que tienen en sus capaci-
dades profesionales, va haciéndolos mas labiles al estrés y menos entusiastas con la causa de
la inclusidn. El resultado de todo esto es el problema actitudinal del que habla Juana Maria
Hernandez en el coloquio con el cual se va a encontrar el lector mas adelante.

La vida de estos nifios, nifias y adolescentes, que han accedido a la educacién regular, es to-
davia mas complicada que la de sus profesores y profesoras. Para ellos el colegio es un lugar
socialmente estresante: un 65% de los estudiantes autistas de secundaria reportaron haber
sufrido acoso o intimidacién en Estados Unidos; un 90% de los estudiantes del mismo nivel
reportaron haber sido acosados al menos una vez a la semana en Gran Bretafia. ;jAlguien pue-
de ser feliz en un medio en el que la exclusion social y la victimizacion son la regla? Menos de
la mitad de los estudiantes autistas, responde que eso no es posible. Esto nos obliga a situar
cualquier debate sobre el autismo y la educacion en un “contexto de exclusion e infelicidad”
(Conn, Carmel, 2019).

Las dificultades suman y siguen.

Uno de los nudos mas dificiles de desatar, para ellos, es el de la accesibilidad. Las lecciones
que reciben no estan adaptadas a la légica de operacién de su cerebro. Lo mismo pasa en los
patios, en las salas de clases, incluso en las dreas administrativas, que han sido disefiados, al
igual que los procesos instruccionales, para atender las necesidades de ese constructo inexis-
tente llamado el “alumno corriente”.

Hay barreras incrustadas en la cultura escolar, que es individualista y competitiva. Dominan
allilos roles estereotipados, en detrimento siempre de los originales y los distintos. Todo esto
transforma en buenas palabras el interés que tenemos todos de transformar el aula regular
(un medio social natural) en un espacio que sea formador, a nivel integral.

A los problemas de accesibilidad o asociados a la cultura escolar se suma uno mas estruc-
tural, que tiene que ver con los atributos de las instituciones en si mismas. ;Cuadntas escuelas
emocionalmente sanas tenemos en este pais? Quizas menos de las que suponemos.

El poder del cambio.

Losy las estudiantes autistas enfrentan hoy en dia barreras que se han convertido en muros.
{Algo irremontable? Este libro fue escrito para alentar los entusiasmos, dando por sentado
que cualquier barrera puede ser franqueada, si se enfrenta las cosas de manera técnica, a
partir de datos. El coloquio que viene a continuacion nos aporta luces sobre esto.



Vamos a poder analizar, junto a las expertas, los cambios que necesitamos promover, para
que comiencen a tomar cuerpo los cambios: lo primero que debemos confrontar son las "ba-
rreras actitudinales” de las cuales nos habla Juana Maria Hernandez que “influyen directa-
mente en la posibilidad de que el estudiante sea aceptado o rechazado por sus compaferos
y profesores”. Sabemos que “lo desconocido da miedo”, comenta Natalia de Francisco. Pero
estas resistencias, por arraigadas que estén, pueden ser remontadas a través de la sensibili-
zaciony laformacion, siguiendo el ejemplo que nos aporta Portugal. ;Qué fue lo que lograron
los lusitanos? Generar un cambio en la cultura de los profesores y las familias, antes de caer
encima de ellos con el peso de la normativa inclusiva. Ese esfuerzo permitié transformar a los
stakeholders del cambio en aliados del proceso, en lugar de en sus principales detractores.
Necesitamos avanzar con algo similar en Chile, apoyando a los mas de 200.000 educadores
que hoy estan integrados al sistema escolar. Simple y claro: "La inclusion no es posible sin los
apoyos necesarios", afirma Natalia de Francisco, y el “desde” a nivel de apoyos son las com-
petencias profesionales: tenemos que asegurarnos de tener un nimero suficiente de profe-
sionales que sepan como abordar las caracteristicas especificas de este grupo humano, que
es igual en derechos, pero distinto en su manera de procesar la informacidn; necesitamos
contar con profesionales, que se distribuyan por parejo en todas las escuelas que integran el
sistema, que puedan ayudar a esos estudiantes a abordar las dificultades que experimentan
en el plano cotidiano, y que sepan estimularlos con enfoques pedagdgicos que los hagan
lucirse con sus fortalezas y que minimicen sus debilidades, sabiendo quienes son, cémo son,
como se relacionan simbdlicamente con el mundo, cémo aprenden, cémo se encuentran y cre-
cen con los otros, aplicando aca un correcto criterio bio-psico-social; necesitamos contar con
profesionales que quieran transformar a su propio quehacer en una herramienta para reme-
cer a las instituciones en las que trabajan, obligandolas a vivir un proceso de transformacion
interna que es tan necesario.

Esto es perfectamente posible porque sabemos todo lo que hay que hacer, por el extenso
cuerpo de investigacion con el que contamos en el area de la neurociencia, la psicologia del
desarrollo o la didactica. Es cosa de seguir indicaciones tan claras como las que nos comparte
Karen Guldberg, (K. Guldberg, 2020), entre otros muchos autores, para lograr que los estu-
diantes autistas no solo estén presentes fisicamente en las aulas regulares, sino que estén
involucrados en todas las actividades que se despliegan en el aula, recibiendo el apoyo nece-
sario para alcanzar su maximo potencial.

Un buen foco inicial, en esta linea de trabajo, es el centrado en las apropiaciones curricula-
res y las practicas pedagogicas. Necesitamos aplicar acd los principios del Disefio Universal
para el Aprendizaje (DUA), asegurandonos de que el tratamiento de los contenidos se adapte
al modo cémo funciona la mente de cada estudiante. Es fundamental complementar este tra-
bajo, a nivel curricular, con la aplicacion de estrategias inclusivas, como el trabajo en grupos,



la ensefianza mediada por pares, entre otros, para garantizar que el alumno autista no sea
aislado del resto. Si no encontramos férmulas que involucren a estos estudiantes con la co-
munidad de la que son parte, esto no va a funcionar. Juan Maria Hernandez explica la razén:
“La inclusion no se trata solo de estar presente, sino de participar, aprender y crecer junto a
los demas”. ;Cual es el punto central aca? La inclusidn sélo va cobrar vida, en las escuelas, a
partir del momento en que todos los que dan vida a ese espacio relacional -directores, pro-
fesores, alumnos, padres, etc.-, comprendan el valor que tiene el compartir y hacer camino
juntos.

La buena noticia es que las estrategias y las herramientas que sirven para lograr estos re-
sultados no son ni demasiado nuevas ni demasiado misteriosas. Las metodologias activas
de ensefianza de ensefianza y evaluacidn, por ejemplo, son un activo con el que cuentan
muchos educadores, desde hace rato. Lo que falta aca es que se animen a utilizarlas con un
sentido inclusivo.

La transformacion de la mirada de los profesores no es el Gnico cambio que tenemos que
impulsar. Es necesario sensibilizar también a los alumnos neurotipicos y sus familias, para
hacerles entender que "la inclusidn no solo beneficia al estudiante autista, sino a toda la co-
munidad escolar”, ayudando a que se asienten “valores como la empatia, la solidaridad y el
respeto por las diferencias" (Juana Maria Hernandez). Cuando logremos instalar una cultura
del respeto y logremos que los miembros de cada comunidad escolar empiecen a funcionar
en la misma sintonia va a ser mas facil remover las piedras en el camino de la inclusion. Se
va a necesitar dar algunos pasos mas que vamos a analizar en el coloquio que viene a con-
tinuacidon. Uno de los mas importantes es el de la infraestructura. Nuestras escuelas estan
llenas ruidos acusticos, colores y soluciones espaciales que generan ansiedad y dificultan la
participacidn. Esto no tiene por qué ser asi. Los sostenedores y los directivos pueden trans-
formar esos lugares inhdspitos en medios mas accesibles, amables, tranquilos, que cuenten
con sefales visuales para organizar las rutinas, con menos sobrecarga sensorial, con volun-
tad e imaginacion, sin tener que destinar muchos recursos a esto. Basta que tengan clara una
premisa esencial: las verdaderas barreras para la inclusion estan en el contexto y no en las
personas. Y el contexto puede cambiar, “si tenemos la capacidad de mirarnos y revisarnos
criticamente” (Juana Maria Hernandez).



Esta conversacion se dio dentro del ciclo de webinar “Ciclo vital y vida plena en Autismo:
Avanzando hacia la inclusidn social y educativa, elementos claves de cdmo promoverla” or-
ganizado por el Diplomado en Inclusién Educativa y Social de Personas con la Condicién del
Espectro Autista de la Facultad de Educacidn y Ciencias Sociales de Universidad Andrés Bello.
Agradecemos profundamente a cada persona, profesional y familia por haber compartido de
manera tan generosa su experiencia y conocimiento sobre el Autismo.

Para este webinar, Lilia Siervo conversé de manera distendida con Natalia de Francisco (Es-
pafia) y Juana Maria Hernandez (Espafia) entorno a preguntas comunes:

{Qué aspectos se ponen en accién al momento de hablar de inclusidn social y educativa en
el area de discapacidad?

48




AVANZANDO HACIA LA INCLUSION SOCIAL Y EDUCATIVA,
ELEMENTOS CLAVES DE COMO PROMOVERLA.

Juana Maria Hernandez

Gracias por todo, por la invitacion y por tener este foro. Lo primero que me gustaria destacar
es que la inclusion ha dejado de ser un principio, que algunos centros voluntariamente deci-
dian llevar a la practicay se ha convertido en un derecho para todo el alumnado. En concreto,
para el alumnado con discapacidad, la Convencion de la ONU del 2006 reclama que el dere-
cho a la educacidn de las personas con discapacidad es el derecho a la educacion inclusiva.
No conseguir este derecho bloquea otros derechos, como por ejemplo la igualdad de opor-
tunidades o la participacion social. Entonces, la inclusidn es un asunto que tiene que ver con
muchas cosas, no solamente con el tema educativo, tiene que ver también con la equidad,
con laigualdad de oportunidades, con dar mas y mejor a quien mas lo necesite, tiene que ver
también con la valoracién positiva de la diversidad. Todos somos diferentes, pero es verdad
que todos tenemos el mismo valor, todos tenemos los mismos derechos, todos tenemos la
misma dignidad y sobre todo el mismo valor como ser humano. Entonces, tiene que ver tam-
bién la inclusién con la sostenibilidad, esto es muy importante, el objetivo nimero cuatro de
la Agenda 2030, también lo que hace es vincular la ambicién de una educacién inclusiva con
un desarrollo humano sostenible, erradicando la pobreza. Creo que esto es fundamental, es
una ambicién que hace que la educacidn inclusiva se haya convertido en un reto internacio-
nal ineludible. Entonces, quiero destacar este aspecto mas internacional, porque si que esta
presente en la agenda politica internacional.

En Espafia, en concreto, la Ley Organica de Educacidén que tenemos ahora vigente, la LOE,
apuesta por la inclusién. También es verdad que la apuesta lo hace un poco timiday con con-
tradicciones, con lo cual no es una ley que vaya a suponer un gran cambio en el terreno, en la
practica, en la atencion a la diversidad. Pero es verdad que la agenda politica esta muy pre-
sente a nivel internacional, estd muy presente también en la agenda cientifica internacional.
No es una moda la inclusidn, no es algo transitorio, no es una bobada, por decirlo asi, un plan
coloquial. Al contrario, es un asunto que cada vez acumulamos mds datos, mas evidencia
sobre el valor académico y el valor social de la educacién inclusiva para todo el alumnado.
Entonces, esto hace que la UNESCO, por ejemplo, no pare de generar documentos, estrate-
gias, guias para acompafar a los paises y a los centros en el avance dentro del proceso de
educacion inclusiva.

También es verdad que esta ahi, muy presente, muy actual, pero hay un peligro. Y el peligro
es que el lenguaje se vacie de contenido. Hay un peligro de que, bueno, si se habla de inclu-
sidn, pero tenemos que conocer muy bien de qué hablamos cuando hablamos de inclusion.
Y en esto si que voy a destacar dos ideas importantes. La primera, hablamos de la educacion
de todo el alumnado, aunque prestando especial atencidn a los grupos que estan en situa-
cion de exclusion, como el alumnado con discapacidad o en concreto, el alumnado autista.
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Segunda idea importante que me voy a detener un poquito porque si que es clave, hay tres
elementos que integran la educacién inclusiva:

El primer elemento es que la inclusion busca la presencia en un entorno educativo normali-
zado. Busca que el alumnado con discapacidad, que el alumnado autista, esté escolarizado
donde estan sus compafieros y no solamente que esté en el mismo centro, que a veces nos
quedamos en esto. Sino que esté en el aula, en el patio, en el recreo, en el comedor, en las
actividades complementarias. Entonces, es una dimensién importantisima para el alumnado
autista. ;Por qué? Porque tradicionalmente han estado escolarizados en centro de educa-
cion especial. Y no solamente por eso, sino también porque muchos nifios pequefios autis-
tas tienen dificultades para estar con los compafieros en el aula, tienden a situarse alejados,
apartados en las esquinas del aula. Entonces, el alumnado, sobre todo los nifios pequefios,
tienen que aprender a estar juntos compartiendo espacios, compartiendo la proximidad de
otros, que es un reto, sobre todo en el principio, cuando son pequefios. Y claro, aprender este
objetivo de estar juntos no se puede, dificilmente se puede hacer estando un alumno en el
aula de autismo y el otro en el aula ordinaria. Dificilmente se puede hacer estando en espa-
cios diferentes. Aprender a estar juntos exige oportunidades de estar juntos y hay que tener
muchas oportunidades simplemente de estar.

Pero la inclusidon no solo busca estar, légicamente, también busca que aprendan y que
aprendan lo maximo. No es descuidar el aprendizaje, no es empobrecer el curriculo. Quere-
mos que tengan el maximo desarrollo de competencias. ; Para qué? Para favorecer su futuro,
porque si no, su futuro laboral, profesional, se va a ver comprometido y su inclusién social,
l6gicamente.

Entonces, la inclusidén busca eso, no solamente con esta dimensidn, lo que queremos decir
es que no solamente es importante estar juntos, sino hacer, aprender juntos y aprender en el
contexto. Entonces, ;Es una dimensidn importante para el alumnado autista? Claro, impor-
tante, muy importante. ; Por qué? Porque nuestro alumnado, y eso lo sabemos todos los que
trabajamos en autismo, nuestro alumnado tiene importantes dificultades para compartir, ya
no solamente la atencidn, sino que tienen dificultades para compartir la accidn: lo que ha-
cen, la actividad. Y no solamente tienen dificultades ellos para compartir, sino que también
tienen dificultades para seguir las pistas y ayudas que los compafieros le dan cuando estan
haciendo algo conjuntamente. Entonces, esto hay que trabajarlo, hay que trabajarlo y hay
que trabajarlo estando juntos y proponiendo actividades juntos.

Y la tercera dimension, que es la ultima, la que se busca, no es la Gltima, casi deberiamos
empezar por esta, es la participacién. La inclusidn busca la participacién. Y es una dimensidn
que diferencia mucho lo que antes era integracion de lo que ahora es inclusion. ;Qué quiere
decir? Porque lo que se busca es que establezcan relaciones sociales, que se sientan parte
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del grupo, que los compafieros no sientan miedo ni desconocimiento ante la diferencia del
otro, que sean aceptados, reconocidos, valorados. Es un conjunto de tareas, de finalidades
que forman parte de lo que es la funcién social de la escuela. La escuela no es solamente
un lugar de aprendizaje, es también un lugar de relacién. Al cole no solo vamos a aprender
lo académico, lengua, mates, conocimiento del medio. Al cole también vamos a aprender, a
relacionarnosy a convivir.

Esa es la importancia de la inclusidn, que resalta la preparacion de la persona, del alum-
no, del estudiante, para la vida escolar, para la vida personal y social, no solamente para la
vida académica. Entonces, la inclusion es esto, es una mezcla de estas tres dimensiones que
tienen que estar bien entrelazadas para que realmente se diga que algo es inclusivo o no es
inclusivo. Con frecuencia no ocurre esto, se entiende la inclusion de una forma muy restricti-
va, como un asunto de localizacién de donde estan escolarizados. En Espafia, por ejemplo, se
dice que tenemos un buen nivel de inclusidn y se apela a que en torno al 83% del alumnado
con necesidades educativas especiales estan en centros ordinarios y un 17% de alumnado
con necesidades educativas especiales, estan en centros de educacién especial. Se dice que
el nivel de inclusion es bueno, pero lo que no se dice es que en los dltimos afios, el nimero
de aulas de autismo ubicadas en centros ordinarios ha aumentado exponencialmente. ;Son
inclusivas estas aulas? Pues la verdad es que la experiencia lo que demuestra, es que de-
pende del centro. Hay centros donde el alumno esta todo el tiempo escolarizado en el aula.
Toda lajornada escolar estd en el aula del autismo, sin compartir apenas nada con el resto de
los compafieros. Y esto ocurre afio tras afio, afio tras afo. Y, sin embargo, hay centros, por el
contrario, que limitan mucho el tiempo de permanencia en el aula de autismo y que buscan
mejorar las condiciones del centro y del aula para que el alumno pueda compartir espacios,
compartir actividades con sus compafieros. Entonces, hacen mejoras en el aula, introducen
claves visuales, pictogramas de localizacion, pictogramas de comunicacion, para mejorar la
accesibilidad cognitiva dentro del aula. Organizan los apoyos dentro del aula, revisan la pro-
gramacion con criterios DUA. Bueno, esos centros mejoran las condiciones del aula para que
el alumno pueda aprender ahi'y participar ahi con sus comparieros.

Entonces, por cerrar, la inclusion del alumnado autista, y de cualquier alumnado en gene-
ral, podriamos decir, requiere no solamente medidas focalizadas en ellos para responder a
sus necesidades especificas que tienen de apoyo. Pero no solamente requiere ese tipo de
medida, requiere también mejoras en las condiciones del centro y del aula. Mejoras univer-
sales que son para todos los alumnos que crean un paraguas de atencién a la diversidad muy
bueno en el centro.

Entonces, ojo, cuidado con solo activar esas medidas de respuesta especifica, esas medidas
especializadas, porque puede conducir a que si, a que estén en el centro, pero que les cueste
o vean limitado su aprendizaje y su participacion.
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{Qué aspectos se ponen en accién al momento de hablar de inclusidn social y educativa en
el area de la discapacidad?

Natalia de Francisco

Yo la respuesta que habia pensado va muy en la linea de lo que ha comentado Juana. Yo
creo que partiendo de que todos los alumnos, sean neurotipicos, o los que llamamos de di-
versidad funcional, tienen el derecho a participar en los contextos en los que se desarrollan
de forma significativa. Creo que la inclusion es un tema que, bueno, si que dltimamente se
empieza a hablar; se estan haciendo cosas. Creo que el papel también lo soporta todo y no-
sotros, ademas solemos ser bastante criticos y lo queremos todo y lo queremos ya perfecto.
Pero bueno, mirando hacia atras, los momentos en los que cualquier persona que estuviera
diagnosticada con cualquier etiqueta, estaba excluido de su barrio, de sus compafieros, de
sus vecinos. Luego, al final eso tenia unas repercusiones inmediatas a la hora de la red social
que podrian haber creado, de estos apoyos naturales, que a nosotros nos gusta tanto decir,
de esos compafieros y de esos apoyos que recibes simplemente por conocer cdmo eres, in-
dependientemente de la etiqueta que tengas y del diagndstico que tengas. Si yo te conozco a
tiy sé como me tengo que acercar a ti, sé cual es la mejor forma de interaccionar contigo, sé
lo que te gusta, sé lo que te pone nervioso.

Entonces, esto es al final lo que yo creo que tenemos que llegar. Claro, hay muchas barreras.
Empezando por el desconocimiento desde los planes de carrera. O sea, cuantos profesores
nos dicen: ya, bueno, pero es que yo no soy de especial, yo soy de Matematicas. Ya, pero el
alumnado con diversidad funcional tiene que ser considerado alumnado de todo el centro.
Porque si no, entonces, volvemos a meterlos de forma exclusiva en esas aulas especificas,
que estan maravillosas, que ahi a lo mejor, es verdad que se pueden dar en determinados
momentos unos apoyos y maximizar los procesos de aprendizaje de algunas personas au-
tistas. Pero claro, hay que también trabajar otras competencias mas en entornos naturales y
ese mundo social y esa participacion. Y como decia Juana, las personas autistas tienen que
estar con las personas autistas y sin autismo. Porque al final tienen que estar rodeados de
iguales. Entonces, yo creo que esto va a ser clave. Y hay que tender no solo a esa inclusidn, no
solo a los que ya estan en los centros, sino que hay que tender a la convivencia. Y creo que la
convivencia tiene una maxima que es que tenemos que partir del respeto a las diferencias,
sea el origen que sea.

Entonces, cuesta un poco, sobre todo cuando hay personas autistas, que sus necesidades,
tanto por dificultades relacionadas con el procesamiento de la informacion a nivel sensorial,
que creo que es el gran desconocido ahora mismo dentro del espectro, hace que sus conduc-
tas sean un poco desajustadas a los contextos. Pero, eso también hay que tenerlo en cuentay
hay que saber que necesitan determinados apoyos y que lo principal es el bienestar.
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A mime preocupa, por ejemplo -no es el tema de hoy- todas las situaciones de bullying que
aparecen hacia el alumnado autista; fruto de un desconocimiento y de una mala interpreta-
cion del origen de sus dificultades. Porque claro, cuando ti no conoces algo, lo tiendes a jus-
tificar desde un punto de vista con una mala intencidn. Y aqui, precisamente, de intenciones,
las malas no las solemos tener. Entonces, a mi me parece eso. Y luego, por otro lado, creo que
mayor sensibilizacién desde de los proyectos educativos de los centros, va a hacer que esos
futuros adultos, luego el dia de mafiana, cuando se encuentren en un entorno comunitario,
con una persona autista, en un entorno laboral, que a lo mejor si que necesita de estos apo-
yos naturales que comentabamos antes, este compafiero de trabajo que sea un poco mas
sensible y a lo mejor sin que nadie me haya ni siquiera contado que tiene un determinado
diagndstico.

Entonces, espero que poco a poco, como sociedad, y me da igual Espafia, Chile, podamos
llegar un poco a esto: a que existe un respeto de las personas, poniendo en el centro lo que es
la persona, sus fortalezas y sus necesidades de apoyo, pero un poco desde este paradigma. Y
luego ya un poco hacia la parte de recursos, lo relacionado con la politica, también hay que
tener en cuenta que el acceso también a estos apoyos y a esta formacion no es igualitaria
en cualquier zona. Hay zonas desfavorecidas, zonas rurales en las que esto es mucho mas
complicado, incluso también a nivel de los profesionales que pueden ir a orientar a esos cen-
tros educativos: los orientadores, los equipos especificos, que también va a marcar mucho
el cdmo esta inclusion o esta aspiracion a la inclusion va calando luego en todos los de los
centros educativos.

{Qué elementos, a tu parecer, se transforman en barreras para las personas del espectro
autista en el contexto educativo y social?

Natalia de Francisco

Yo creo que siempre he pensado que lo desconocido da miedo. Y lo desconocido, mezclado
con esos mitos que a veces también estan en la sociedad, derivados de peliculas de antes,
de los vecinos, de las habladurias que siempre habia alrededor. Esto hace que a veces, sin
darnos cuenta, los propios nifios también por los mensajes que reciben desde casa o por
otro tipo de factores, sin querer, se pongan a rechazar a personas con diversidad funcional.
Y es muy curioso, porque los nifios en la etapa infantil, los nifios neurotipicos al final no ven
estas diferencias. Ellos suelen tratar a sus compafieros de clase como Pepe, como Juan, pero
no en -perdonadme la expresidn, voy a ser un poco burda - pero no son ni chinos, ni tienen
sindrome de Down ni son negros. O sea, es que esas caracteristicas tan visibles o tan externas
ni las ven. Simplemente, ellos valoran a los iguales de los compaiieros en funcion de si juega
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conmigo, no juega conmigo o si me llevo bien con él. Y qué curioso me parece que luego, se-
gun van avanzando en la etapa educativa, es cuando empiezan un poco estas convenciones
sociales o estas ideas, que algunas veces son propias, pero no nos podemos olvidar de que
todos nos criamos en un entorno social, familiar, en el que vamos recibiendo cosas para bien
y para mal.

Entonces, el que no haya un buen conocimiento y un buen filtrado o una buena reestructu-

racidn cognitiva con algunas ideas que pueden llegar a ser erréneas, creo que puede llevar a
experiencias de rechazo, que en muchas ocasiones, ya en etapas como mas de bachillerato,
secundariay demas, pueden llegar incluso a generar el abandono escolar, por este sufrimien-
to que les puede generar a las personas autistas en los contextos educativos.
El que haya informacion, pero creo que la informacion tiene que ir hacia los apoyos que ne-
cesita la persona: cdmo es la mejor manera de interaccionar contigo, qué es lo que necesitas,
qué es lo que te pone nervioso, qué es en lo que eres buenisimo y entonces es ideal contar
contigo. Creo que tenemos que ir, sobre todo en las escuelas, es mejor que cuenten con infor-
macion de qué me puede ayudar a relacionarme contigo, porque eso me va a quitar el miedo
a acercarme a ti. Porque sé cdmo voy a sentirme mas seguro cuando tenga que hacerlo. Y
no tanto en una etiqueta diagndstica, que al final cada uno tiene un momento de asumir su
diagndstico; de revelacion también, y que no nos olvidemos que también es un dato muy
privado. Y que cada uno, yo no voy contando tampoco por ahi a cualquiera mi historia al
clinico. Entonces, creo que es un dato que si que tenemos que tener un poquito de recelo a
la hora de manifestarlo o compartirlo, seglin en qué contextos y siempre teniendo en cuenta
el para qué. Si yo se lo comparto a una persona que va a entender en qué se traduce en esas
dificultades, perfecto. Pero si no fuera el caso, entonces creo que me tengo que centrar mas
en los apoyos que necesita y en qué cosas tengo que tener en cuenta.

Me parece ahora mismo también una verdadera dificultad, fruto también del desconoci-
miento y de la falta de formacidn, el que se puedan detectar las necesidades, tanto las difi-
cultades que pueda estar teniendo alguna persona, que luego pueda acceder a una valora-
cidn mas exhaustiva de sus competencias y que luego eso le pueda hacer acceder también a
determinados derechos: como becas de educacion o este tipo de cosas, lo invisible que son
algunas dificultades en algunos de los perfiles autistas. Sobre todo, dentro de los perfiles de
alto funcionamiento, autismo grado 1, el sindrome de Asperger, todas estas etiquetas que
estan todas un poco asi mezcladas, pero que van a tardar en unificarse, porque forma parte
un poco de nuestro lenguaje.

Entonces, creo que todos esos aspectos sensoriales que comentaba antes estan marcando
tremendamente las experiencias en los entornos sociales educativos de muchas de las per-
sonas autistas, y eso también va en funcién de cdmo se sientan apoyados y comprendidos
por el entorno; vamos a poder desarrollar mayores experiencias de éxito o no. Porque al final,
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si no es comprendido el que yo por “esto” estoy teniendo una sobrecarga sensorial: jtengo
que salir! Tanto a nivel de los iguales, como a nivel de los profesores. O sea, el entender esto,
si que me parece complicado.

Creo que también, partiendo de los contenidos curriculares y el nivel de abstraccion, puede
ser una gran barrera para algunos alumnos autistas a la hora de ir progresando las diferentes
etapas educativas. Para las personas con mas afectacion, creo que hay que hacer un curri-
culum o un intento, por lo menos, de centrarnos no tanto en los resultados académicos o en
una nota de un examen, sino mas en esas competencias; en esos procesos de aprendizaje que
realmente les ayude luego a tener muchas mas posibilidades de autonomia, de aprendizajes
funcionales, lo que puede llegar a ser (til para su vida. Entonces, creo que ahi si que tenemos
que hacer un esfuerzo, porque a veces, nos dejamos un poco llevar por las tendencias que
nos han funcionado con otro tipo de alumnos o con otros alumnados previos. Cuando a ve-
ces te dicen: no, si yo he tenido mas alumnos autistas. Bueno, pero es que no nos podemos
olvidar que aqui hablamos de un espectro tremendamente variable y que hay que analizar a
cada persona de forma individual.

Vuelvo a mencionar las diferencias entre los entornos mas rurales, zonas mas desfavoreci-
das, en cuanto a las opciones que pueden tener educativas. También en la educacion post
obligatoria, porque con todo el nivel de apoyos, o la red de apoyo para cuestiones mas coti-
dianas, a veces los chavales, las familias no les fomentan el irse fuera de este pueblito, donde
esta realmente el grado medio o la carrera que les interesa. Porque eso es lo que suefian con
estudiar. Alli hay un miedo de las familias a dar ese paso y darles esta oportunidad y posibi-
lidad. Porque a veces los recursos no estan tan a mano o no tenemos los suficientes contac-
tos o incluso los recursos econémicos. Entonces, a mi me genera a veces un conflicto ético,
porque son los deseos de esa persona, incluso teniendo las competencias para poder seguir
avanzando en estudios de este tipo. Pero claro, la frenada que a veces es necesaria, porque
no te puedes ir a vivir, porque no tenemos los suficientes recursos econémicos .Y luego alli
quién te va a apoyar en el dia a dia.

Por eso vuelvo a lo mismo. O sea, si vamos creando también mas sensibilizacién en cual-
quier persona, luego aunque no estén cerca de la familia, van a poder encontrar también otro
tipo de apoyos naturales. O bueno, esperemos llegar a eso algin dia.

Y ya un poco por concluir, creo que lo mas dificil para las personas autistas, no es tanto par-
ticipar en las actividades estructuradas, mas, digamos, regladas, sino asegurarse su parti-
cipacién mas a nivel social en los grupos chiquititos. Lo que marca la diferencia entre ser
compafiero y ser amigo. Entonces, ahi si que creo que es muy importante que los demas
entiendan que no es que no me quiera relacionar contigo, es que lo necesito hacer de una
forma diferente y necesito que aceptes cémo yo lo hago. Y, por otro lado, esas dificultades
que tienen para tomar esta iniciativa. Es que a mi, como no me hablan, yo no voy a hablar con
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ellos o como no me piden jugar. Y muchas veces, aunque intentamos desde atras también
darles estrategias para esto, pero cuando el entorno también es mas amigable, y nos echa
una mano, las dificultades también se me merman un poquito.

{Qué elementos, a tu parecer, se transforman en barreras para las personas del espectro
autista en el contexto educativo y social?

Juana Maria Hernandez

Bueno, lo primero que me encanté fue cdmo empezd Natalia, diciendo que lo desconocido
da miedo y eso unido a los mitos que tenemos sobre el autismo, provoca rechazo. Con eso
que estamos hablando, porque las barreras actitudinales son muy importantes, yo diria que
las mas importantes. También, y también ha insistido Natalia, en la importancia de los recur-
sos, de contar con los recursos y los apoyos necesarios. Eso también es importante y como
seflalaba Natalia, el acceso a esos recursos no es igual, incluso en Espafia, las diferentes co-
munidades o entornos rurales o urbanos.

Quiero centrarme en lo actitudinal, porque enlaza también Lili con lo que tu has dicho, con
que miremos las competencias. Nos esta costando muchisimo cambiar la forma de mirar a
estas personas. Seguimos con una vision muy clinica, muy de que todo lo que ocurre en el
colegio, todo lo que pasa, es consecuencia de las limitaciones personales. Que es el chico o la
chica la que tiene que cambiar para que pueda pasar al aula de referencia o para que pueda
jugar en el patio. Seguimos con esa visiéon muy clinica. Y sin embargo, lo que nos dice la es-
cuela inclusiva es que, o cambia el contexto, porque las barreras estan en el contexto, no en
la persona, las barreras estan en el contexto y lo que nos estan diciendo es que ese contexto
es deficiente, entonces el contexto tiene que cambiar, porque si no, la persona no puede cam-
biar, no puede crecer, no puede desarrollarse. Entonces, por supuesto que educarse es cam-
biar, pero insisto, antes tiene que cambiar el contexto. Esta es la diferencia de la integracion
con la inclusidn. La integracion decia: el alumno tiene que adaptarse a todo lo que hay aqui.
Para la inclusidn esto no es suficiente, dice: pero ;Cémo va a adaptarse a lo que hay aqui, si
lo que hay es un contexto discapacitante, un contexto no amable, un contexto lleno de barre-
ras? Entonces, esta claro, el problema no lo tiene el estudiante, la estudiante, el problema lo
tiene el contexto, el problema esta en el contexto y, como ha dicho Natalia, el problema esta
en nosotros. Primero los profesores, que ante la escolarizacion de un alumno autista tienen
miedo, tienen prejuicios también, tienen desconocimiento, no estan formados, tienen dudas
sobre la capacidad de como van a responder a las necesidades especificas. Y ante todo este
cimulo de miedos, desconocimiento, reaccionan. En vez de reaccionar pidiendo formacién
o pidiendo mas recursos, los recursos necesarios, los apoyos, las ayudas externas del movi-
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miento asociativo, por ejemplo. Reaccionan diciendo: no, este alumno no es de aqui. Este
alumno, los apoyos son los que tienen que encargarse de él. En contra del alumno, en reali-
dad. Entonces, esas son barreras actitudinales del profesorado, que son las primeras. Porque
los alumnos copian, imitan y ven esas barreras que hay en el profesorado.

Entonces, es que el primer objetivo, lo primero que hay que empezar a trabajar en un cen-
tro son las actitudes. Hay que reducir o eliminar, si se puede, las barreras actitudinales. Y
esto implica trabajar a nivel de cultura de centro, cambiar la forma de ver a la persona con
discapacidad. Y aqui entra la visidn social de la discapacidad. No la clinica, la social, es un
paradigma, un cambio importante. La discapacidad deriva de las condiciones personales,
pero en interaccion con un contexto. Entonces, no solo son las limitaciones personales, es
también qué esta ofreciendo ese contexto. Entonces, implica mover mucho, visibilizar los de-
rechos humanos, implica valorar la diversidad y sobre todo la mayor diversidad que aporta
un alumnado autista. Implica la convencion, que conozcan la Convencion de Derechos. Im-
plica trabajar mucho para fomentar una cultura inclusiva.

Miramos mucho en Espafia a Portugal, porque Portugal lleva un proceso de educacion in-
clusiva, referenciado ya a nivel internacional y de envidia para nosotros como vecinos. Pues
en Portugal estuvieron muchos afios trabajando ese cambio de cultura en el profesoradoy en
las familias. Porque habian muchos profesores en contray no veian, no entendian. Entonces,
estuvieron varios afios antes de sacar la ley de inclusidn y, por supuesto, antes de cambiar las
practicas de exclusion por unos modelos y unas practicas mas inclusivas. Entonces, esto es
clave por lo otro, por lo que decia también Natalia, porque es que si no los comparieros que al
principio aceptan y son solidarios, luego empiezan a rechazar. Los compafieros, al principio,
son mas apoyos naturales, actian de una forma mas de aceptacion, de colaboracién, pero
poco a poco van creciendo y se convierten en barreras. Los compafieros pueden ser barre-
ras también. Y hay datos, esto es un hecho. El acoso, el riesgo de sufrir acoso, bullying, en
el alumnado autista es mas alto que en sus compafieros. Entonces, esto es duro, muy duro,
porque se esta diciendo que el alumno esta ahi, escolarizado en un centro sin un grupo de
compafieros, por supuesto sin amigos, pero que ni siquiera tiene compafieros con los que
establecer una cierta relacion de aceptacién, de solidaridad, de defensa del débil.

Entonces, nos esta diciendo que ese alumno esta escolarizado en un centro donde la convi-
vencia no es pacifica. El acoso nos esta diciendo que el alumnado esta ahi en aula o en patios
donde no se resuelven los conflictos. Y como no se resuelven, se enconan y se transforman
en acoso. Entonces, nos esta diciendo muchas cosas que son barreras, barreras para que ese
alumno pueda estar, pueda sery pueda participar. Es importante que lo tengamos en mente.
Me cierro diciendo que las barreras son siempre del contexto de la persona, que quede muy
claro para los que nos escuchan, las barreras estan en el contexto y es la escuela inclusiva la
que dice que la escuela no es inclusiva porque hay barreras. Entonces, o cambia el contexto
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o la persona no puede cambiar, no puede crecer, no puede aprender, no puede relacionarse.
La pregunta clave de la inclusidn siempre es, la primera: ;Qué puedo hacer en el centro, en el
aula, en el patio, para mejorar, para que este alumno, para que Luis, Oscar, Maria, aprendan y
participen?Y luego: ;Qué competencia les ensefio? ;Qué curriculo le ensefio? Pero la primera
siempre es eso, la mirada en las barreras. La buena noticia es que las barreras pueden redu-
cirse e incluso eliminarse. Pero si, y solo si, evaluamos criticamente lo que hacemos. Si, solo
si, no tenemos mirada puesta siempre en el alumno, en el estudiante, en la chica, en qué limi-
taciones tiene, qué no aprende, qué no sabe. Entonces, si tenemos esa capacidad de mirar-
nos, revisarnos a nosotros criticamente, las barreras pueden reducirse o incluso desaparecer.

{Qué recomendaciones sugieres para promover la participacion de la persona del espectro
autista dentro del contexto educativo y social?

Juana Maria Hernandez

Bueno, pues varias recomendaciones. La primera de todo: ser conscientes que la dimensién
de participacién es criticay prioritaria en la inclusién educativa del alumnado autista. ; Por
qué? Porque va a favorecer su desarrollo social y su inclusidn social. Entonces, tener esto,
muy presente. ;Por qué? Porque en la practica no ocurre esto. En la practica, también lo co-
mentaba antes Natalia, hay que huir de topicos de que el alumno autista, es indiferente en
lo social, hay que huir de tépicos como del tipo: es mejor que estén solos, mejor que estén
a su aire, que nos han calado ahi y parece que cuando abordamos lo social, no pensamos
que esta tiene que ser un componente prioritario. Es un componente prioritario, en primer
lugar, voy a dar un poco de justificacion, porque también es bueno. Hay evidencia, hay datos
que nos dicen que las relaciones con compafieros son parte crucial de la intervencion en el
alumnado autista. Y no solamente en el alumnado autista infantil, y no solamente en el lado
autista de nivel o de grado uno, son parte crucial de la intervencidn en todos los niveles y en
todas las edades. Los relatos de vida, que ahora empezamos a acumular sus historias de vida,
muestran que para las personas autistas las relaciones sociales son muy importantes, tan
importantes como para el resto. Muestran preferencias claras por determinadas personas.
Disfruta, subrayo, del contacto y de la relacién con determinadas personas. Evidentemente,
no con todo el mundo, porque en este sentido disfrutan de aquellas personas con las que
realmente pueden establecer una vinculacién sana y sin condiciones. Sabemos y que quede
claro, porque esto también es como otro método, ellos tienen dificultades para relacionarse.
Claro que tienen dificultades para relacionarse, pero no surgen porque no quieran relacio-
narse, sino porque no saben qué hacery como hacerlo. Entonces, se enganchan nicamente
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aaquello que de una forma un poco asi intuitiva les ofrecen algo. Entonces, esa es la primera
recomendacion. Tener en cuenta que esta dimensidn de la participacién es muy importante.

Segunda recomendacidn, la finalidad de la intervencion. La finalidad de la intervencion tie-
ne que ser esto, promover la participacion social. Objetivos importantes de trabajo, de en-
sefianza y aprendizaje. El que jueguen, compartan y jueguen. El que establezcan relaciones,
que puedan llegar a tener amistades en mayor o menor medida, que se sientan parte del gru-
po, que sean aceptados, por favor, que sean aceptados y reconocidos por sus compafieros. Es
que la idea de la inclusion es que lleguen a juntarse, es que sean capaces de juntarse, si no,
no hay inclusion. Con eso estamos hablando de participacién. Entonces, es muy importante
esto porque es un objetivo que busca la inclusién y que para el alumnado autista es lo que
estamos buscando, porque esto es una discapacidad social, basicamente.

Entonces, tercera recomendacion: hay que intervenir, pero hay que intervenir de forma sis-
tematica y de forma explicita. ;Por qué? Porque la relacion no se va a dar espontaneamente,
por el mero hecho de estar juntos. Entonces, este fue el gran error de la integracion, pensar
que la aceptacidn, la relacion, vendria por el hecho de que estaban en el mismo espacio.
Entonces, hay que tener muy en cuenta que el estar juntos no garantiza que vayan a juntarse.
Entonces, hay que trabajar ese juntarse. No basta, como decia antes, con que Carmen, que
tiene dificultades para relacionarse, esté en la misma aula. No basta con que Oscar, que se
descontrola con facilidad ante cualquier cambio, esté en la misma aula. Entonces, al igual
que la persona autista no tiene formas naturales e intuitivas para relacionarse, los compaiie-
ros tampoco saben qué hacer. No es porque no quieran tampoco los compafieros relacionar-
se, es que no saben qué hacer.

Entonces, la cuarta recomendacién, es que el foco de la intervencion no es solo el alumna-
do autista, sino también los compafieros. Hay que ensefiar estrategias de interaccién social
aunosy a otros. ;Para qué? Pues para que se junten, para que jueguen, para que compartan,
para que se apoyen y sean apoyos naturales, como ha dicho antes Natalia. Entonces, eso
implica intervenir, insisto, en uno y otro. Eso implica intervenir en entornos que tienen que
ser seguros. Lo que no puede ser es que en el entorno la convivencia no sea pacifica, donde
haya acoso. Entonces, no podemos ya trabajar esta dimension. Entonces, implica trabajar en
entornos educativos seguros y en entornos educativos con muchas oportunidades, que den
muchas oportunidades y experiencias sociales. Cuantas mas oportunidades y experiencias
y actividades sociales con los compafieros, mejor, porque ellos necesitan practicar mucho.
Esta es la Unica forma de aprender, hay que practicar y tienen que tener muchas y variadas
oportunidades sociales. Sin embargo, ;Qué pasa? Pues que hacemos lo contrario, tendemos
a retirar al alumno de los espacios comunes. Tendemos a llevarlo al aula de apoyo o al aula
de autismo. Tendemos a sobreproteger.
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El apoyo va detrds del alumno para controlar, para apoyar, para ayudar, y al final es un apoyo
que se convierte en una barrera para el acercamiento de otros chicos. Tendemos a que faltan
oportunidadesy si faltan oportunidades, pues es que es muy dificil trabajar esas habilidades
en unosy en otros. Entonces, es muy dificil esos programas que tanto hacemos en autismo,
que estan los programas centrados en el alumno para desarrollar habilidades sociales, que
son fundamentales, si, pero esos programas, sin oportunidades de relacidn, pues sirven para
lo que sirven. Si, el nifio sabra mas habilidades, puntuara mejor en el programa de habilida-
des sociales, pero luego, si no las pone en practica en la relacion, pues realmente no consigue
el objetivo. Porque el objetivo, lo que da calidad de vida a las personas autistas, es tener
relaciones, eso es lo que va a impactar en su calidad de vida. Y sin embargo, ya sabemos, por
ejemplo, en un entorno como el patio, que es un entorno maravilloso para trabajar la partici-
pacion social, pero esta lleno de barreras, lleno, que limitan muchisimo la participacion del
alumno, y basicamente porque no hay oportunidades, porque hay muchas barreras de todo
tipo.

Y por ultimo, como Ultima recomendacién, porque es clave, no solamente se necesitan
oportunidades, claro, necesitamos apoyos. Y necesitamos apoyos formales de especialis-
tas, por supuesto, pero que apoyen en esas actividades que acerquen al alumno a ser un
miembro mas del grupo. Necesitamos apoyos de especialistas que colaboren con el tutor,
que colaboren con el resto del profesorado en identificar esas actividades que son claves
para la participacion social del alumno, actividades que no deben de tener barreras para que
puedan participar. Entonces, esta claro que necesitamos apoyos formales de especialistas,
pero con la mirada puesta siempre en que hay que apoyar al alumno autista y al compafie-
ro, entre otras razones, y ahora afiado otra razéon mas las que he dicho antes, para que esos
apoyos, para que esos compafieros se conviertan en apoyos naturales. Los apoyos naturales
no se dan espontaneamente. Se dan espontaneamente al principio de la escolarizacidn, pero
luego lo hacemos tan mal. La escuela es tan injusta con algunos colectivos, luego lo hacemos
tan mal que esos apoyos naturales desaparecen y se puede en eso hasta convertir ya no sola-
mente en compafieros, sino en barreras.

Entonces, es importante que el apoyo mire, no solamente al alumno autista, sino también
a sus comparieros, porque alli empieza a haber mucha evidencia de que las practicas media-
das por iguales, el apoyo de los compafieros, es mas eficaz que el apoyo del adulto, que el
apoyo del especialista.

Ahora, eso no significa que el apoyo del especialista no pinte nada, pinta mucho, sobre todo
para que esas practicas mediadas por iguales sean eficaces. Tener el apoyo del especialista,
del adulto, tiene que estar ahi mediando, tiene que estar ahi apoyando ensefiando a uno y
a otro, para no sobrecargar a uno, para no excluir al otro. Pero el objetivo es ese, los apoyos
naturales, porque son los mas eficaces. Entonces, bueno, con esa idea de que cuanto mas ca-
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pacitemos esos entornos, las personas del entorno, pues mejor, porque menor apoyo directo
va a necesitar la persona autista. En un entorno con menos barreras, los nifios necesitan
menos apoyo directo. Entonces, esto también hay que tenerlo en cuenta cuando hablamos
de apoyo, que a veces necesitamos tantos recursos, tantos apoyos, pero porque el entorno
que esta lleno de barreras y al final los apoyos se dirigen al apoyo directo al alumno, en vez
de mirar al contexto y ver las barreras que hay en ese contexto y como derribar esas barreras
y cdmo contribuir a minimizarla, sino a reducirla, sino a eliminarla.

{Qué recomendaciones sugieres para promover la participacion de la persona del espectro
del autismo dentro del contexto educativo y social?

Natalia de Francisco

A mime parece que el punto de partida es lo que comentaba Juana, que hay que partir desde
las actitudes. Partir que todas las personas que forman parte del grupo de apoyo de la per-
sona autista, deberiamos trabajar en equipo, porque creo que tenemos que tirar todos de
humildad, o sea, los especialistas pueden saber o podemos saber. La familia es la que te diria
que mas sabe de su hijo, que para eso es suyo. Y luego el profesor, pues a veces nos encontra-
mos gente muy competente, con ganas de formarse y otras veces no tanto, por la confianza
en experiencias previas “Si yo ya he tratado un chico asi...”.

Yo creo que el poner en comun estas necesidades: qué estd pasando en casa, qué esta
pasando en el cole, qué esta pasando cuando vamos al parque. Creo que va a ser muy impor-
tante porque nosva a permitir a todos, lo primero, adaptar los contextos y ajustar también los
apoyos. Creo que es clave y Juana lo ha repetido varias veces: que una persona no tiene mas
o menos discapacidad. Creo que la discapacidad que pueda tener o no, o la desregulacioén o
la disfuncionalidad, va en relacidn al contexto en el que se encuentra. O sea, que el ajustar
bien las exigencias y las demandas de los contextos, a las competencias de la personay a los
apoyos que necesite, creo que va a ser clave para fomentar un ambiente mucho mas inclusivo
y sobre todo salvaguardando el bienestar emocional de la persona. Porque creo que el punto
de partida de cualquier vida y mas en la infancia tiene que ser esto. Podré aprender mucho
curricularmente o no. Pero qué importante es que yo vaya al colegio contento y me encuentre
protegido, apoyado y respetado, sobre todo.

Me parece clave también el modelo que podemos dar los adultos a los otros alumnos. Creo
que es algo que a veces nuestros elementos de la comunicacién no verbal nos delatan. Enton-
ces, el que haya a lo mejor un alumno que interrumpe mas de lo que al profesor le gustaria
una clase y creo que es que los demas también van un poco poniéndole la etiqueta de: este
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es el pesado. Pues si el profesor se permite eso y eso esta permitido, por qué no se lo va a
permitir un igual, cuando estan en el mismo eslabdn de roles, por asi decirlo. Eso es algo que
me parece clave.

Igualmente, los modelos de trato, a veces me preocupa la infantilizacion, que algunas per-
sonas adultas, me da igual si son docentes o no, o sea, cualquier persona de la comunidad
educativa, la infantilizacién que tienen hacia algunas personas autistas. Creo que no pode-
mos perder la referencia de la edad que tiene esa persona, independientemente de su edad
mental, hay que tener en cuenta su edad cronoldgica, porque eso va también a poner muy
en relevancia la diferencia o no. Cuando hay un chaval que con 15 afios y tiene la rutina de
darle un beso a la profesora, que no deja de ser una muestra de carifio que podemos hacer
de otras muchas formas, pero eso, quiza, delante de los compafieros le esta sefialando como
diferente, o ;Por qué la profesora se lo permite a este y no se lo permite a otros?, ;Por qué se
le permite que lo haga con una compafiera y esa misma compafiera a otros no se lo permite?

No podemos olvidar que las personas autistas tienen dificultades, no en conductas, sino
en poner esas conductas en relacion a contextos. Entonces, si se lo permitimos, no hay una
buena valoracidn de si es un contexto adecuado o no. Tenemos que hilar muy fino con las
conductas que ensefiamos y qué permitimos. Porque en otro momento vital si que eran nor-
malizados y si que eran totalmente aceptados, incluso deseados o convenientes. Entonces,
eso es algo que a las familias y a los profesores también les tenemos que ayudar a ver. Esta
actualizacién, hacia la adolescenciay luego a la vida adulta, porque las reglas sociales que no
son las mismas cuando eres pequefio que cuando eres mas mayor.

Igual que las estrategias que tenemos que ayudar a desarrollar, en la infancia estaran mas
centradas en el juego y cuando se acerca a la adolescencia estaran mas centradas quiza en
estas habilidades conversacionales, porque la vida en los neurotipicos o el entorno social en
el que queremos que esté incluido, también te va a ayudar a participar de una forma mucho
mas efectiva. Entonces, creo que esto no podemos perderlo de vista. O sea, el contexto tiene
que estar ajustado, pero también el contexto tiene que tener en cuenta qué es lo que le hace
parecer mas o menos competente y normalizado a esta persona. Y a mi me parece también
clave, una vez que el contexto estd ajustando las exigencias, el desarrollar las competencias
hasta el que cada uno pueda en las personas. Porque creo que también ellos tienen que tener
un control sobre los contextos en los que se desarrollan. Y creo que esto también ante situa-
ciones que pueden ser de un poco mas de vulnerabilidad, de alglin abusén o algo asi, dada
la invisibilidad que hay de las dificultades de las personas autistas en la parte con menos
dificultades, o eso dicen, menos dificultades, pero bueno, mas invisibles, quiza, o mas sutil,
es a ojos de los demas. Creo que es clave que ellos también tengan estrategias para decirle
a alguien: no quiero hacer esto por mucho que ti me lo digas. Porque creo que ahi también
les pone en un punto delante de esos alumnos, que ya han perdido la sensibilidad por el
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alumno mas diferente, sino que solamente estan viendo las debilidades. Creo que ahi tam-
bién se igualan las competencias y se le empieza a ver como un igual, como la persona que
es. No siempre centrado en que me rio de él, hace lo que yo le pido y entonces luego me rio.
Entonces, creo que también es muy importante ir dandoles estas estrategias que les permita
ir adaptandose a los cambios que van surgiendo a nivel de las relaciones sociales que se van
haciendo cada vez mas complejas.

Y me parece también clave el hacer hincapié en que hay que respetar los ritmos de cada
persona, los ritmos de aprendizaje, los ritmos de procesamiento de la informacion. Porque
a veces nos centramos en que queremos encajar precisamente a la persona en un modelo
establecido y olvidamos que necesita esa adaptacion de los entornos y esos apoyos tienen
que estar un poco dirigidas hacia ahi.

¢Cémo puedo motivar a que el estudiante quiera salir del patio al recreo y no se quede solo
en la sala, en la sala de clase?

Natalia de Francisco

Yo, lo primero, partiria de analizar conjuntamente por qué este muchacho, qué es lo que le
esta frenando para salir a ese entorno. Porque aqui, como en casi todo, no hay recetas. La
persona que haya hecho esta pregunta no se va a ir con una respuesta muy concreta. Creo
que hay que analizar con él, en caso de que sea un chico con el que podamos reflexionar con-
juntamente qué es lo que le frena. Si es que no le interesa, entonces a lo mejor hay que buscar
formulas de que pueda interesarle este contexto. Si es a nivel sensorial, a lo mejor hay un
entorno mas controlado, mas pequefio, mas resguardado, pero en el que a lo mejor él tenga
el control y pueda decir a un par de compafieros que vengan con ély hacen alguna actividad
que sea un poco de interés de todos y demas.

Puede haber algln tipo de inflexibilidad también o algin condicionamiento de algtin cam-
bio, que ese dia no quiera, que le haya distorsionado algiin cambio en la rutina. Es que creo
que no hay una respuesta y hay que analizar. Pero a priori creo que hay que hacer que el
entorno del recreo sea un entorno de interés y motivante. No sé, se me ocurre, por ejemplo,
que él tenga un poco el control de la interaccién y que con un par de compafieros con los que
a él le gusta tirar los trompos, ese dia traiga un par de trompos de casa y que con esos dos
aliados, que son los apoyos naturales, que en este caso necesitariamos, que se mantengan
con él hasta que poco a poco podamos ir normalizando esto. O sea, ir ajustando la estructura
del entorno para ir poquito a poco generando, desvaneciendo esos apoyos y acercandonos a
lo mas natural, que luego serad que unos dias jugamos a los trompos y otros dias jugamos a lo
que se han traido los otros compafieros y otro dia el pilla-pilla.
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Pero bueno, poco a poco, creo que algunas personas autistas, el entorno del recreo les
puede resultar realmente abrumador por todos los estimulos, toda la desestructura que se
supone que tengo yo que hacer ahi, donde voy, donde estan los de mi clase. Porque a veces
también cuando tu estds bien incluido en la clase y tienes unos compafieros que te esperan
y salimos todos juntos, entonces ahi no hay pérdida. Pero, cuando no los tienes, todos los
demas ya se han ido y a lo mejor todavia estas recogiendo.

O puede que se esté terminando todavia la colacion y tiene la rutina de: yo me lo termino
en clase, eso es lo que aprendi en infantil y luego salgo. Entonces, luego nunca me da tiempo
a salir. O sea, creo que hay que analizar todo este tipo de cosas, pero bueno, ahi van unas
cuantas ideas de cosas que hay que reflexionar.

{Qué se puede hacer cuando es el profesorado quien tiene conductas discriminatoriasy no
tiene disposicién a cambiar de posicién?

Juana Maria Hernandez

Eso es una barrera actitudinal enorme. Cuando el profesorado, muchas veces por miedo, por
ignorancia, por prejuicios ante lo que ellos creen que significa una persona autista, pues reac-
cionan asi, reaccionan con rechazo, reaccionan buscando excluir al alumno de ese contexto. Y
esas son actitudes que hay que modificar y que hay que transformar esas actitudes negativas
en positivas. Y esa es la puerta de entrada, la inclusidn. Si hay barreras actitudinales, da lo
mismo que trabajes luego, genial la accesibilidad cognitiva, o el desarrollo de competencias
en el alumno, porque si hay barreras actitudinales en el profesorado, lo demas pierde valor.
Entonces, es que hay que trabajar mucho dentro de los centros. El trabajo en un centro es
muy sistémico. Hay que trabajar en la cultura del centro, las politicas, los planes de accion
que tiene ese centro, los planes de mejora. Hay que trabajar también las practicas que se
estan llevando a cabo en las aulas. Es un trabajo muy de que hay que mirarlo todo, pero la es-
cuelainclusiva pone la cultura como la base de todo esto, porque es lo que sujeta luego unos
buenos planes de accién y unas buenas practicas. Entonces, hay que fomentar una cultura
inclusiva, eso es clave. Y ahi entramos con un trabajo sistematico a toda la comunidad edu-
cativa, porque en este caso, la pregunta va referida al profesorado. Pero también las familias,
con frecuencia, muestran rechazo e incentivan también el rechazo del profesorado.
Entonces, hay que trabajar ahi programas de sensibilizacion, fundamental, programas de
dar a conocer, de conocernos, porque muchas veces lo que hay son ideas preconcebidas.
Entonces, muchas veces es conocer, conocer al otro. Cuando se conoce a alguien en el plano
personal, se es menos proclive a excluirlo. Dar la oportunidad de conocer, dar la oportunidad
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de valorar programas de sensibilizacidn, sobre todo eso, la mirada social de la discapacidad,
la mirada social de decir: oye, que lo que a este alumno le estd pasando, yo puedo estar in-
fluyendo en lo que le estd pasando. No es solamente lo que le hace o dice. Entonces, esa
mirada de cuestionarnos a nosotros mismos, de decir: a ver, ;Qué estoy haciendo? ;Cémo
estoy trabajando? Y por supuesto, es que es el trabajo de los derechos humanos, una escuela
que trabaja con los derechos humanos a la infancia de la discapacidad, pues las actitudes de
rechazo frente a un tema de derecho, pues hacen que se tambalee. Porque la igualdad en de-
rechos debe estar. Por ahora no, porque todavia seguimos siendo muy injustos en este tema.
Pero en la medida que también vayamos conociendo, visibilizando los derechos humanos, la
Convencidn de las Personas con Discapacidad, también puede ayudar mucho a generar esas
actitudes positivas.

RECOMENDACIONES INCLUSION EDUCATIVA Y SOCIAL
| Autora: Ana Gonzalez Navarro | Equipo Deletrea '

La inclusion social y educativa de las personas autistas es uno de los asuntos que mas pre-
ocupa a las familias y los profesionales, a veces incluso por encima de los aprendizajes es-
colares y del rendimiento académico. Todas las personas merecen aprender en un contexto
educativo que permita su presencia, valore sus diferencias, garantice su bienestar emocional
y potencie sus aprendizajes. La inclusion educativa busca ofrecer una educacién de calidad
con independencia de las caracteristicas de la persona (Unesco, 1994). Este objetivo supone
un gran reto para el sistema educativo de todos los paises, especialmente cuando se trata de
personas con discapacidad. La inclusién no es un lugary la mera presencia de personas con
discapacidad en las aulas no garantiza ni su participacion, ni los sentimientos de pertenencia
ni el aprendizaje. Este es el motivo por el cual son tan importantes conceptos como compro-
miso, formacién, actitud, justicia social o igualdad de oportunidades cuando pensamos en la
inclusion educativa de personas autistas (APA, CIE).

a.1) Ajustes razonables:
Para favorecer una inclusion real (y no sélo legal), numerosas investigaciones y co-
misiones de expertos han analizado cudles son las mejores estrategias de interven-

ciony los ajustes razonables que las personas autistas necesitan cuando estan esco-
larizadas bajo una modalidad de Integracion. Los resultados de esos trabajos se han
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dado a conocer por medio de Guias de Buenas Practicas en las que se proporcionan
herramientas para mejorar la experiencia educativa y social de las personas autistas
en un entorno escolar de integracién apoyada. Este, por ejemplo, es el caso del Gru-
po de Estudio de los Trastornos del Espectro Autista del Instituto de Salud Carlos Il
(2006), cuya guia cubre aspectos importantes relacionados con las adaptaciones, el
apoyo social o la sensibilizacion. Otras guias con indicaciones y recomendaciones
importantes son la NICE (National Institute for Health and Care Excellence, 2018),
publicada en el Reino Unido, o la NCAP (National Clearinghouse of Autism Eviden-
ce), publicada en EEUU, cuya ultima revisidn es del afio 2020. Estas publicaciones
ofrecen un marco cientifico y un consenso acerca de cudles son las estrategias mas
efectivas a la hora de disefiar programas de intervencion y tratan de establecer un
puente entre la cienciay la practica diaria. Afiadido a esto, existen también otras ins-
tituciones relevantes y bases de datos que permiten acceder a la literatura cientifica
especializada. Entre ellas se encuentran: Cochrane Database, PubMed, What Works
Clearinghouse (WWW), Association for Science Autism Treatment (ASAT), Autism So-
ciety, Society of Clinical Child and Adolescent Psychology (SCCAP, de la APA). Tener
disponible esta informacion y poder consultarla para tomar decisiones puede resul-
tar de gran ayuday da rigor a nuestro trabajo.

a.2) Modelos de intervencién: Modelos globales y practicas focalizadas.

Dada la gran heterogeneidad de la condicidn, no existe una propuesta Unica que se
ajuste porigual a todas las personas autistas. El autismo es un espectro muy amplio
y no existen dos personas autistas iguales. Esta variabilidad impide que se pueda es-
coger un Unico modelo dominante en la intervenciény, con frecuencia, encontramos
dificultad para adecuar las indicaciones generalistas a las necesidades especificas
de cada persona autista. Esto requiere una gran individualizacion en el proceso de
enseflanza-aprendizaje y una gran pericia por parte del profesional. Las propuestas
que cuentan con respaldo cientifico para la intervencidn psicoeducativa se han ar-
ticulado a través de Modelos Globales o Modelos Comprensivos de Tratamiento y
Practicas basadas en la intervencidn, también [lamadas Practicas focalizadas (Natio-
nal Research Council, 2001):

e LosModelos Globales de Intervencion (o Modelos Comprensivos) son multicom-
ponentes y ayudan a definir objetivos en varias areas nucleares del Trastorno
de Espectro Autista. Estos modelos facilitan la secuenciacion de los objetivos.
Algunos modelos comprensivos con gran reconocimiento son:
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«  TEACCH Autism Program (www.teacch.com)

« DIR (Developmental Individual difference Relationship approach:
https://www.icdl.com/DIR)

+  Floortime Aproacch (www.stanleygreenspan.com)

+  RDI (Relationship Development Intervention: www.rdiconnect.com)

«  DENVER (Early Start Denver Model: https://www.ucdmc.ucdavis.edu/min
dinstitute/research/esdm/)

«  HANEN (www.hanen.org)

«  SCERTS (Social Communication, Emotional Regulation, Transactional Su-
pports: www.scerts.com)

o IMPACT (https://www.impactautism.org)

«  Elprograma de UCLA de la Universidad Carolina-Los Angeles https://www.
uclahealth.org

En ocasiones estos modelos globales no se pueden aplicar por diversos factores entre los
que se pueden encontrar la edad que tiene la persona autista en ese momento, su contexto
sociocultural y familiar o su perfil de fortalezas y debilidades.

e Las Practicas Focalizadas: En oposicién a los programas de intervencion glo-
bales basados en Modelos Comprensivos, existen intervenciones dirigidas a al-
canzar objetivos muy especificos llamadas Practicas focalizadas. Estas practicas
son técnicas de intervencion concretas que los profesionales o familiares ponen
en practica o bien para potenciar el desarrollo y aprendizaje de conductas espe-
cificas o bien para disminuiry eliminar conductas poco adaptativas o funciona-
les que interfieren negativamente en la persona, su familia o los contextos en los
que transcurre su desarrollo (Larraceleta, 2018). La combinacion de estas practi-
cas focalizadas permite elaborar intervenciones de caracter ecléctico y flexible.
Entre las practicas focalizadas se encuentran:

* Intervencion basada en los antecedentes: Requiere un analisis funcional
que permita descubrir las variables que interfieren en la aparicién de una
conducta.

e Refuerzo de conductas incompatibles: Consiste en aumentar la frecuencia

de aquellas conductas que son adecuadas o bien disminuir la frecuencia de
aquéllas que son inadecuadas.
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Modelado: Consiste en mostrar el comportamiento adecuado para que la
persona lo imite.

Refuerzo: Se usa para aumentar la frecuencia de una conducta.

Ofrecer ayudas: Consiste en ofrecer ayudas para favorecer que emerja una
conducta.

Espera estructurada: Consiste en demorar las ayudas que se ofrecen.

Extincion: Consiste en extinguir aquellas variables que pueden estar favore-
ciendo la aparicion de una conducta.

Entrenamiento en conductas pivotales de aprendizaje: Consiste en aumen-
tar la iniciativa hacia el aprendizaje.

Intervencién en contextos naturales.

Entrenamiento en habilidades sociales: Estrategia que busca mejorar las
habilidades sociales a la hora de interactuar con iguales.

Intervencion mediada por iguales: Consiste en favorecer la interaccion con
iguales usando a los compafieros como facilitadores o mediadores.

Historias sociales: Son historias que se emplean para explicar una situacion
social que por algin motivo resulta complicada. Pueden ser eficaces cuan-
do se trabaja la competencia social, la comunicacion, la atencion conjunta
y habilidades académicas y adaptativas.

Las practicas focalizadas se revisan periédicamente y son contrastadas por medio de inves-
tigaciones y grupos de expertos que las validan. Cuando esto ocurre se dice que son “Practi-
cas basadas en la evidencia” o “Practicas con evidencia cientifica”. Elegir aquellas practicas
que cuentan con evidencia cientifica respalda nuestras decisiones. Lamentablemente, con
frecuencia existe un gran desnivel entre lo que se sabe desde un punto de vista cientifico y
aquello que se aplica en la practica diaria (Deletrea, 2021).

68



69

AVANZANDO HACIA LA INCLUSION SOCIAL Y EDUCATIVA,
ELEMENTOS CLAVES DE COMO PROMOVERLA.

a) Lainclusién educativa de las personas autistas: oportunidades y desafios:

El entorno educativo constituye en si mismo un reto para las personas autistas
(Mandy et al., 2016) debido a sus caracteristicas intrinsecas relacionadas con el di-
sefio, las demandas sociales, las alteraciones sensoriales y las demandas académi-
cas. A esto se suman otras variables relacionadas con la formacién del profesorado
y la filosofia y cultura del centro educativo. Muchas investigaciones han destacado
el papel tan importante que desempefian los maestros y maestras en las respuestas
dadas para favorecer la inclusidon educativa de los alumnos autistas. Aunque existe
un corpus legislativo compuesto por leyes promulgadas para integrar a los alumnos
y alumnas autistas, en el dia a dia, son los maestros y maestras quienes se encargan
de aplicarlo y llevarlo a cabo. Por este motivo, las actitudes que tengan hacia la in-
tegracion e inclusion de los alumnos con dificultades especificas de aprendizaje y
discapacidad seran muy importantes para el éxito de la inclusion de estos alumnos.

b) Objetivos para mejorar la inclusién educativa y social:
c.1) Establecer una relacion positiva con la persona autista:

Crear una relacidn positiva, este es el punto de partida mas importante.
Conectar con la persona autista. Que el adulto se vuelva una persona sig-
nificativa y de referencia. Para conseguirlo, debemos procurar momentos
de diversién en los que se valore a la persona autista por ser quien es. Fa-
vorecer algunos momentos de interaccion sin exigencias comunicativas o
académicas también disminuira el nivel de estrés y permitird que surja una
mayor conexion.

c.2) Valorar sus habilidades e intereses:

Con frecuencia, las dificultades con las que se enfrenta la persona autista
se vuelven nuestro centro de atencion. Es importante intentar cambiar esa
manera de ver a la persona autista y procurar que sus habilidades, forta-
lezas e intereses se vuelvan lo mas importante. Desde ahi sera mas facil
trabajar aquello que le resulta mas dificil. Para conseguirlo:

» Conviene identificar sus fortalezas observando cudles son sus intere-
ses 0 aquello que se le da bien o en lo que destaca. Conviene obser-



var ;Qué cosas le entretienen? ;A qué dedica su tiempo? ;Qué le gusta
leer? ;Sobre qué le gusta conversar? Observar a la persona nos permi-
tira descubrir sus preferencias.

» Siempre que sea posible, conviene incluir sus intereses en los apren-
dizajes; esto aumentara la motivacion. Con esta finalidad, conviene
modificar el contenido o la presentacion de los aprendizajes para que
incluyan los intereses de la persona autista (Deletrea, 2019). De este
modo, si le apasionan los animales, se pueden buscar lecturas sobre el
mundo animal, si le interesan los tractores, trabaja la mecanica mate-
matica sumando, restando o multiplicando tractores, etc.

e Se pueden emplear sus temas favoritos para ofrecer un modelo de
comportamiento adecuado. Para ello, se puede utilizar la estrategia
de “Power Cards”, una herramienta que incorpora los intereses de la
persona autista para aumentar la motivacion. Estas tarjetas describen
comportamientos adecuados y ayudan en la autorregulacion em-
pleando para ello los temas de interés de la persona autista.

e Conviene entablar conversaciones en las que hablar sobre los temas
preferidos de la persona autista. Es especialmente importante valo-
rar estos temas delante de sus companeros y compafieras de clase
(Deletrea, 2009) y emplearlos para mejorar la interaccion con iguales
basandose en aquellos intereses que la persona autista y sus iguales
comparten de manera natural (por ejemplo, si les gusta Mario Bross,
que puedan conversar sobre sus videojuegos en el patio, etc.).

* No debemos tratar de erradicar los intereses especiales de la persona
autistas ya que para ella son una fuente de bienestar y satisfaccion.
Podemos, sin embargo, contextualizarlos cuando influyan negativa-
mente en el aprendizaje o la interaccidn. Para ello, delimitaremos en
qué momentos se pueden desarrollar esos intereses y en cuales no
(Deletrea, 2022).

c.3) Alteraciones sensoriales en el contexto educativo e inclusion social:

Los colegios se han disefiado teniendo en cuenta el perfil sensorial
neurotipico (Ashburner et al. 2008), aunque se sabe que el 90 % de
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las personas autistas tiene una alteracion sensorial en algiin dominio
(tactil, auditivo, visual, olfativo...) (Leekman et al. 2007). Estas alte-
raciones sensoriales pueden ser debidas a la hiposensibilidad (res-
puestas atenuadas) o a la hipersensibilidad (respuestas intensificadas
ante determinados estimulos sensoriales). Dado que el efecto en los
sentidos es interno, en ocasiones sélo podemos ver las conductas que
realiza la persona autista para mitigar su malestar. Estas conductas
pueden ser muy variadas e incluyen conductas autoestimulatorias
(estereotipias motoras, autoestimulaciones vocales), autolesiones,
conductas evitativas (eludir algunos espacios, rechazar ir al colegio),
conductas imaginativas o la busqueda de espacios silenciosos, como
la biblioteca. Para evitar este malestar, algunas personas autista crean
microespacios (Beamish et al. 2014) o lugares que pretenden ser un re-
fugio para la persona autista. Estos microespacios muestran hasta qué
punto las personas autistas no son meros agentes pasivos cuando se
trata de la informacidn sensorial, sino que son buscadores activos de
espacios mas reconfortantes, seguros o comodos que les permitan re-
cobrar el equilibrio sensorial. Para tratar de evitar esta sobrecarga, se
han descrito como preferibles entornos escolares pequefios, intimos
y manejables (Beamish et al. 2014). Algunas medidas adicionales para
facilitar un entorno sensorial adaptado pueden ser:

Evitar las aglomeraciones y permitir que la persona autista entre al
centro educativo o salga al recreo antes o después que sus compafie-
ros y compaferas.

Seleccionar un espacio seguro al que la persona autista pueda acudir
si se siente sobrepasada. Este espacio puede ser el despacho de orien-
tacion, la biblioteca, un aula sensorial, etc.

Controlar la luminosidad dentro del aula a través de la acomodacion
preferencial (esto es, escoger el lugar mas adecuado para la persona
autista).

Controlar el ruido ambiental dentro del aula y, cuando sea necesario,
permitir amortiguadores del ruido como cascos (audifonos cancelado-
res de ruido).



c.4) Explicitar las normas:

Existe un curriculum encubierto que tiene gran impacto en el contexto edu-
cativo. Ese curriculum hace referencia a normas de convivencia que no son
claramente explicitadas, pero que tienen mucha importancia (por ejemplo,
que los alumnos no deben entrar en el baifo destinado a los profesores, o
que no se debe delatar al compafiero que estd copiando en un examen).
Conviene explicitar verbalmente y con apoyos visuales aquellas normas del
curriculum encubierto que pudieran generar mayor confusién. Un cartel en
la pared del aula podria ser un buen recordatorio que ayudaria a tener mas
presentes esas normas.

c.5) Favorecer la comunicacién entre los profesionales y la familia:

Conviene pedir a las familias que realicen un documento explicando cémo
es su hijo o hija autista. Ellos saben mejor que nadie cudles son sus inte-
reses, preocupaciones, experiencias previas. Este documento facilitara la
planificacion centrada en la persona y la comunicacion. Al mismo tiempo,
elaborar este documento permitira que la persona autista se sienta mejory
mas incluida desde el principio. Algunos de los aspectos que deberia abor-
dar este documento son:

e Intereses

e Amigos

e Fortalezasy debilidades

*  Aspiraciones

e Ayudas necesarias para desempefiar actividades

* Mascotas

e  Familiaresy teléfonos de contacto

e Equipos profesionales que trabajan con la persona autista y
personas de contacto para la coordinacion
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A continuacidn, se muestra como ejemplo la propuesta de una familia:

Y TAMBIEN ALGUNOS Aveces tengo dificultad para medir la distancia con objetos, esquinas de muebles,...y
PUNTOS DEBILES me puedo golpear...mi umbral del dolor es bastante alto, por lo aunque no llore, pue-
dde que me hiciese mucho dafio.

Que me abraces. Si es por que no entiendo algo, que me lo expliques con signos o
ME TRANQUILIZA QUE imagenes. Si es por enfado, esperar con el temporizador.

No soy consciente del peligro de algunas acciones: subirme a zonas elevadas, por lo
que puedo hacerme dafio. Es probable que, aunque me repiats varias veces que es
peligroso, no lo comprenda y lo vuelva a hacer. No me gusta estar manchado, sobre
todo las manos. Todavia no pido pis ni caca, pero cuando tengo caca aviso signado o
sefialando el pafial por detras. Y si me siento mojado hago lo mismo, pero por delan-
te. Me cuesta mucho comer con cuchara, aunque lo intento. Con tenedor me es mas

OTRAS COSAS QUE facil, pero como bastante despacio por lo que puede que me canse. Como no me gus-
SE DEBEN TENER EN ta tener las manos manchadas, es posible que, si me das fruta, galleta de comer...las
CUENTA CUANDO ESTAS meta juntas en la boca par ano tenerlas en la mano...lo que puede hacer que me atra-
CONMIGO... gante. No tengo objeto de apego (manta, chupete...) pero me relaja tener algunos

juguetes conmigo (patrulla canina, pijamask,..)Me gusta estar con otros nifios, pero a
veces me cuesta entender las normas de los juegos. Identifico las emociones en otros
y las imito (triste, contento, enfadado...). No me gusta ver a nadie triste, dependiendo
de quien sea, llega a agobiarme, lo que es probable que busque a una persona mayor
para que le ayude. A veces puedo tocar las orejas de personas a las que conozco, ten-
go afecto...o simplemente como una accién sensorial que me ayuda a relajarme. Me
cuesta mucho desvestirme y vestirme, pero pongo mucho esfuerzo de mi.




¢ Conviene facilitar un canal de comunicacién por medio de la agenda
escolar un email o un cuaderno viajero que favorezca una comunica-
cion de ida y vuelta frecuente y fluida entre la familia y las personas
que son una referencia en el entorno educativo (tutor/a, orientador/a).
Es importante utilizar ese canal para comunicar aspectos relevantes
relacionados con asuntos académicos, personales, familiares, socia-
les, etc.

¢.6) Transiciones Macro: cambio de etapa educativa o de modalidad edu-
cativa:

Si la persona autista finaliza una etapa educativa y tiene que hacer la tran-
sicion hacia otra modalidad educativa (como la Educacion Especial) o ha-
cia otra etapa educativa (como la Secundaria), conviene acompafar a las
familias en el proceso de escoger el mejor centro educativo para su hijo/a
(Fontil et al. 2019). Esta decision genera mucha ansiedad y preocupacion
por no saber si se esta tomando la decision adecuada. Para acompafiar a
las familias en la toma de decisiones en un momento tan dificil y de tanta
incertidumbre, conviene informar sobre las distintas opciones y modalida-
des educativas disponibles (;educacion especial? ;integracién? ;aula de in-
tegracion preferente?...) y valorar cual podria ser la mas conveniente para
la persona autista y su familia.

También la persona autista va necesitar un estrecho acompafiamiento en
este periodo de cambio e incertidumbre. Las estrategias que han mostrado
mayor eficacia en estas circunstancias son (Marsh et al., 2017):

e Permitir que la persona autista visite el nuevo centro educativo por
adelantado y designar a una persona encargada de realizar la acogida
en el nuevo centro educativo. Esta persona recibird a la persona autista
y le ensefiara los diferentes espacios.

e Usarhistorias sociales para explicar en qué consistira el cambioy cémo

es el nuevo centro educativo. A continuacién, se muestra una historia
social para el primer dia de clase:

{ PRIMER DiA DEL COLEGIO

( con todo lo necesario.
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Al llegar al colegio veré a otros nifios e iré a mi clase. Si no sé donde ir, puedo pedir ayuda.

Conoceré a mi nuevo profesor.

(
(
{
(
(
(
(
{

( Puedo saludar a los nuevos compafieros y sentarme a su lado. Hacer amigos lleva su
: tiempo.

: Esta bien sentirse nervioso. Ir al nuevo colegio me ayudaran a aprender y mejorar.

e Trabaja sobre las ideas irracionales. Algunas personas autistas tienen
una imagen muy negativa de su centro educativo actual y eso provoca
que tengan una expectativa futura también negativa. Cuando asi sea,
debemos trabajar sobre esas ideas irracionales, ajustando las expecta-
tivas para que sean mas realistas.

e Valorar la posibilidad de crear un “circulo de amigos” para acompaiiar
y ayudar a la mejor inclusién social de la persona autista.

c.7) La ansiedad en el entorno educativo:

La ansiedad tiene que ver con las preocupaciones y el miedo que generan
algunas situaciones ante las que nos sentimos sobrepasados. Puede pro-
ducir dificultades de aprendizaje e inhibicion social por lo que es impor-
tante considerarla cuando pensamos acerca de como mejorar la inclusion
educativa y el desarrollo social de las personas autistas. Muchas personas
autistas no pueden disfrutar de su paso por el colegio debido a la ansiedad.
Esto puede ser incluso mas dificil en la etapa de Secundaria, momento en
el que aumentan las demandas sociales, ejecutivas y académicas. Para tra-
bajar sobre la ansiedad se deben tener en cuenta los siguientes aspectos:

a) Algunas personas autistas no saben como detectar su ansiedad.
Es especialmente importante aprender a “leer la ansiedad en el cuer-
po”, descubriendo los indicadores fisicos que avisan de la ansiedad
(¢ palpitaciones? ;alteraciones del suefio? ;problemas gastrointesti-
nales?...). Para abordar este objetivo se puede ensefiar a la persona
autista a detectar donde siente la preocupacién, empleando para ello
una silueta como la que se muestra a continuacion:

. =



:Donde siento la preocupacion?

Para abordar la ansiedad es importante colaborar con las familias puesto que ellos
pueden tener una informacion muy valiosa acerca de los acontecimientos estresan-
tes que podrian estar afectando a la persona autista.

b) Conviene ofrecer a la persona autista estrategias para que pueda
contrarrestar la ansiedad como son el entrenamiento en técnicas de
relajacidn o practicar mindfulness.

c.8) Transiciones Micro: desplazamientos dentro del centro educativo:

Una transicion micro es un cambio de actividad, movimiento o localizacion.
Dentro de estas transiciones estan cosas cotidianas como entrar en el cole-
gio, ir al aula de apoyo, salir al patio, ir al comedor, bajar al aula de gimna-
sia, cambiar de asignatura, etc. Algunas personas autistas, debido a la infle-
xibilidad, muestran dificultad con este tipo de transiciones. Esa dificultad
puede provocar pérdida de motivacion, problemas de conducta, conductas
de escape, etc. Para facilitar las transiciones micro conviene tener en cuen-
ta los siguientes aspectos:

e Favorecer que durante las transiciones la persona autista interactie
con un compaiiero le ayudara a mantenerse enganchado en la activi-
dad. Kasari, 2013 propone realizar actividades como desplazarse con-
versando acerca de un tema previamente sefialado con un compafiero
ojugar ajuegos de palabrasy retahilas. Mantener este contacto duran-
te los desplazamientos facilitara la interaccién al llegar.

¢ Darle a la persona autista una tarea para realizar durante los despla-
zamientos, por ejemplo, ser el encargado de llevar algo (Kasari, 2013).
Llevar un objeto facilita los desplazamientos y las transiciones entre
espacios (metodologia TEACCH), por ejemplo, pidiendo a la persona
que realice un emparejamiento desplazandose con la foto de su maes-
tra de apoyo hasta llegar al aula de apoyo, donde emparejara esa foto
con otra que encontrara alli.

c.9) Favorecer la interaccion con iguales:
Los sentimientos de soledad han sido frecuentemente descritos por las

personas autistas (Baumingery Kasari, 2000), sobre todo a partir de la ado-
lescencia, momento en el que el deseo de encajar y tener amigos se hace
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mas acusado (Gonzalez, 2009). Para favorecer la interaccidn con iguales y
mejorar la convivencia, se pueden seguir las siguientes orientaciones:

e Emplear sus intereses para reforzar una amistad sincera y natural con
iguales. Algunos autores han sefialado una mayor iniciativa y mejores
habilidades conversacionales en entornos naturales cuando se favore-
ce que surjan interacciones basadas en intereses compartidos (Koegel
etal.2012).

e Facilitar el juego con iguales, ensefiando previamente a la persona
autista las reglas. Inicialmente, puede ser necesario hacer una aproxi-
macion gradual o modelar los comportamientos adecuados para ga-
rantizar el éxito y ofrece apoyos visuales para clarificar las normas. Se
debe evitar infantilizar a la persona autista, proponiendo actividades
cronoldgicamente adaptadas.

e Comunicar el diagndstico a los compafieros y compaiieras de clase,
permitiendo que resuelvan sus dudas y favoreciendo un entorno mas
respetuoso hacia la neurodivergencia (Gonzalez, 2009).

¢.10) Potenciar la resiliencia de la persona autista:

La resiliencia es la capacidad de responder a la adversidad de un modo
positivo, asi como las estrategias de afrontamiento empleadas para con-
seguirlo (Ghanouini, 2023). Las personas autistas estan muy expuestas a
situaciones que desafian su resiliencia por las dificultades de convivencia
con iguales, las dificultades de aprendizaje, las dificultades de comuni-
cacion y lenguaje, las alteraciones sensoriales, los déficits ejecutivos, los
cambios en las rutinas, las alteraciones del suefio, etc. Carecer de residen-
cia suele provocar burnouty puede llevar a la persona autista a situaciones
de mayor aislamiento social. Para mejorar la resiliencia, las personas autis-
tas pueden llevar a cabo algunas estrategias como desarrollar sus intereses
especiales, buscar apoyo en sus familiares y amigos o reflexionar acerca de
aquello que les ocurre. En cambio, malas estrategias de afrontamiento in-
cluyen la evitacidn o la culpabilizacion y estan relacionadas con problemas
de salud mental y una peor calidad de vida (Ghanouini, 2023). Por nuestra
parte, nosotros como adultos podemos impulsar algunas estrategias que
mejoran la resiliencia tales como:

»  Conocer su diagndstico y sus implicaciones a la edad adecuada ayuda-
ra a la persona autista a comprenderse mejor.

¢ Valorar tanto el esfuerzo como los resultados, lo importante es apren-
der.



»  Situarse en la zona de desarrollo préximo, favoreciendo las ayudas ne-
cesarias, pero sin dar ayudas de mas. Es importante que la persona au-
tista realice tareas adaptadas a su nivel, ni muy faciles ni muy dificiles.

e Crearentornos adaptados que favorezcan el bienestar realizando algu-
nos ajustes razonables como son controlar la iluminacién o simplificar
la informacidn visual.

c.11) Revisar nuestras opiniones acerca de la inclusién educativa:

El éxito o fracaso de la inclusion educativa depende tanto de la puesta en
practica de las mejores estrategias de intervencion como de las actitudes
de los maestros y maestras hacia la inclusion de las personas con disca-
pacidad en las aulas ordinarias (Castro, 2016). En este sentido, es funda-
mental revisar nuestras propias actitudes hacia lainclusion de las personas
autistas. Las actitudes tienen que ver con nuestras creencias, emocionesy
comportamientos. Una buena actitud hacia la educacién inclusiva implica
un mayor uso de estrategias inclusivas en el aula (Castro, 2016). Numerosas
investigaciones sefialan que los maestros y maestras que se sienten mas
preparados y mejor formados muestran mejores aptitudes hacia la inclu-
sion de personas con discapacidad. Sentir autoeficacia mejora nuestro tra-
bajo. También mantener la ilusion. “La gente diferente, necesita profesio-
nales diferentes”, que nos decia Theo Peeters al tiempo que formulaba un
decalogo sobre las caracteristicas ideales del profesional especializado en
autismo que empleamos para finalizar esta seccién sobre inclusién educa-
tiva y social:

Decélogo del profesional especializado en autismo, Theo Peeters.

Sentirse atraido por las diferencias.

Tener una imaginacion viva.

Capacidad para dar sin obtener la acostumbrada gratitud.
Estar dispuesto a adaptar el propio estilo natural de
comunicarse y relacionarse.

Tener el valor de trabajar solo en el desierto.

No estar nunca satisfecho con el nivel de conocimientos

propios.

Aceptar el hecho de que cada pequefio avance trae consigo
un nuevo problema.

Disponer de capacidades pedagdgicas y analiticas
extraordinarias

Estar preparado para trabajar en equipo.

Humildad.

78



CAPITULO 3

VIDA ADULTA EN AUTISMO, CAMINO HACIA UNA VIDA PLENA
Y CON SENTIDO

o o ©
o O

®@ O ©
o O

o o ©



VIDA ADULTA Y AUTISMO: TENER UN SUENO PARA MI.
Por Lilia Siervo

Lo que hoy entendemos y sabemos del Autismo ha sido fruto de un largo camino recorrido,
a lo largo de los afios, este conocimiento ha ido transitando por una serie de transforma-
ciones, creencias y miradas. En el pasado, cuando pensabamos en autismo se nos venia a la
mente la imagen de un nifio, esto, como consecuencia de la invisibilizacion de las personas
adultas autistas por parte de los medios de comunicacién o de las mismas organizaciones be-
néficas, transformandose por tanto en una de las principales barreras y prejuicios “La abru-
madora propension de la sociedad a representar el autismo como una discapacidad propia
de la infancia plantea una formidable barrera para la dignidad y el bienestar de las personas
autistas de todas las edades” (Stevenson, JL, Harp, B., y Gernsbacher, MA, 2011). En la actua-
lidad, sabemos que existen nifias, mujeres, adultos y adultos en edad avanzada autistas. No
obstante, la vida adulta atn es un escenario incierto, donde podemos observar que en la gran
mayoria de las comunidades los servicios de apoyos en esta etapa son escasos o simplemen-
te no estan disponibles. Desde mi propia experiencia en el apoyo a jovenesy adultos autistas,
existen elementos compartidos en sus historias, tales como:

. Diagnosticos tardios.

. Coocurrencia relacionadas a salud mental.

. Escasas oportunidades socio laborales.

. Ausencia de servicios para personas con grandes necesidades de apoyo.

Desde el punto de vista del diagndstico, la evidencia nos arroja informacion relevante y nos
da muestra que, para muchas personas autistas sin discapacidad intelectual asociada, la bus-
queda de una respuesta ante aquello que les ocurre puede transformarse en un verdadero
camino pedregoso y muchas veces, con diagndsticos erroneos. No obstante, aquello que les
motiva a iniciar el proceso de valoracion diagnéstica y finalmente la confirmacion diagnds-
tica, aporta no solo al bienestar emocional, sino que ademas, a la comprensidn profunda de
su propia identidad, al establecimiento de conexiones con la comunidad autista y la cons-
truccion de relatos comunes “el diagndstico es una puerta de entrada a una comunidad de
individuos con diagndsticos similares, cuya experiencia colectiva es un recurso increible para
afrontar y navegar por las experiencias neurodivergentes individuales como parte de una so-
ciedad neurotipica” (Bartmess, Disability Studies Quarterly, S.F.).

En la actualidad, se recomienda el uso de un lenguaje de neuro afirmacién alternativo en lu-
gar del lenguaje médico tradicional con el objetivo de aumentar la aceptacidn de las personas



autistasy reducir los prejuicios. Es por ello, que parte de esta aceptacion es el uso de palabras
que describan el autismo como parte de la identidad de alguien, asi como enfatizar las for-
talezas o los desafios individuales. Este camino de transformacion no es facil, bien lo saben
las personas adultas autistas que, durante la mayor parte de su vida, se han visto enfrentadas
no sélo a prejuicios, sino que ademas a una serie de diagndsticos erréneos, impactando por
tanto en su bienestar.

Este cambio de lenguaje invita a transitar hacia modelos de valoracion diagndstica éticos y
de buena practica, sobre todo en personas adultas autistas, donde las estrategias de camu-
flaje y acomodo social se incrementan, impactando en su salud mental y bienestar emocional
(lo que dificulta, por tanto, el proceso de reconocimiento). Desde alli, debemos apoyarles
para una comprensién mas continua de la neurodiversidad y el "reconocimiento" en lugar
del "diagndstico" del autismo.

Por otro lado, desde el punto de vista de las coocurrencias, estas generalmente se en-
cuentran asociadas a salud mental, gatilladas en gran medida por la ausencia de apoyos o
programas poco ajustados a las necesidades individuales de la persona, donde se les sigue
preparando para que aprendan una serie de habilidades y ojala “parezcan menos autistas”,
impactando por lo tanto en la construccion de su propia identidad. Para ello, se hace necesa-
rio comprender que, desde el punto de vista de creencias y paradigmas, el paradigma de la
neurodiversidad posiciona al autismo como una diferencia neuroldgica que es incapacitante
en el contexto social (cuando no se disponen de los apoyos o ajustes necesarios o cuando los
contextos estan disefiados para “la norma”) y, por lo tanto, se aleja de la vision médica de un
trastorno, esto, sin duda aporta al bienestar de la persona al comprender que los contextos
son en gran medida responsables de instalar verdaderas barreras para la participacién (y no
tiene relacion con que algo en ellas no “funciona del todo bien”, que se esta “averiada” o no se
esta esforzando lo suficiente). Por otro lado, se hace igualmente importante considerar que
los apoyos y ajustes no siempre llegan a la raiz del problema sino se tiene en consideracion
la opinidn de las propias personas autistas. Para ello, el punto de partida tendra relacién
con disponer de informacion suficiente relacionada con algunos de los siguientes elementos:
(Cudles son los suefios de la persona?, ;Qué apoyos requiere?, ;Cémo y hasta donde com-
prende los contextos?, ;Qué le hace feliz?, ;Qué le tranquiliza?, ;Qué significa para la persona
tener un buen dia?, ;Qué significa tener un mal dia?. “Existe una enorme desconexion entre
una persona con discapacidad y la persona (normalmente) no discapacitada que la ayuda. En
términos de accesibilidad, parece que la persona con capacidad para ello a menudo asume la
adaptacion mas adecuada para la persona discapacitada sin discutirlo. Esto es simplemente
una accion retrégrada. ;De qué sirve que alguien defienda el uso de recursos para una per-
sona si ni siquiera le consulta exactamente qué recursos necesita? Este problema invade no
solo dreas basicas de la vida en las que se necesita acceso, como la educacion, sino también
areas creativas, como el arte y el entretenimiento. Seria mas (til y eficaz simplemente dar-



le autonomia a la persona discapacitada en cuestion ( Brueggemann, Brewer, Henry, Roy, &
Schmitz, 2021).

Desde alli, les invito a que se hagan las siguientes preguntas: ;No consideras que las perso-
nas autistas ya realizan suficientes esfuerzos por acceder a los aprendizajes sin los ajustes o
apoyos necesarios? ;Consideras ademas que siempre se les esta repitiendo (de manera sutil)
lo lamentable que resulta que no sean lo suficientemente habiles para encajar en un mundo
disefiado para la mayoria? ;Qué puentes o acciones estas instalando para promover contex-
tos mas accesibles, comprensibles y amables para las personas autistas?

Los adultos autistas merecen comprension, respeto y dignidad y eso implica, ademas de
una valoracion diagnostica ética, acceso a servicios y apoyo de calidad para garantizar que
se satisfagan sus necesidades bésicas y permitir, por tanto, la plena inclusién comunitaria.
Avanzar hacia la direccion de los derechos, dignidad, libertad y calidad plena de cada per-
sona autista implica que cada vida humana esté conectada con la vida de los demas, pero
¢{Como podemos lograrlo?, responder a esa pregunta implica promover elementos claves,
tales como:

. El bienestar de la persona.

. Disefiar un proyecto de vida, tener un suefio de futuro.
. Acompaniar desde la esperanza y amabilidad.

. Garantizar cuidados.

Uno de los indicadores que nos permite promover el bienestar tiene relacion con las conexio-
nes, ser parte de nuestra comunidad; asi como los desafios, nuevos aprendizajes y tener una
ocupacién o un trabajo.

No obstante, los datos nos dan muestra que alin queda bastante por hacer y ocuparnos,
una investigacion realizada en Reino Unido a jovenes Autistas de 23 afios reporta que “el 36%
de los adultos autistas tenian un empleo o educacién competitivos y el 54% tenia contacto
frecuente con amigos. Solo el 5% de los adultos autistas vivian de forma independiente y
el 37% necesitaba atencidn durante la noche. Se encontraron sintomas de ansiedad y de-
presion moderados o severos en el 11% y el 12% de los adultos jovenes, respectivamente”
(Forbes, 2022).

En tanto, en otro estudio, donde se analizé qué tan bien se integran los adultos autistas
jovenes en China en sus comunidades (tener un trabajo, vivir de forma independiente y tener
amigos) y qué tan satisfechos estan con sus vidas segln lo informado por sus cuidadores,
esto, fue comparado con adultos autistas con caracteristicas similares, personas con gran-
des necesidades de apoyo de los Paises Bajos. Los resultados arrojaron lo siguiente, “que
los adultos autistas tenian dificultades para adaptarse a sus comunidades. A menudo no te-
nian trabajo, no vivian solos y tenian pocos amigos cercanos. Ademds, en ambos paises, los



cuidadores informaron que los adultos autistas se sentian poco satisfechos con su vida. Los
adultos chinos estaban menos satisfechos con su vida que los adultos holandeses, segun lo
indicado por sus cuidadores. Esto podria deberse a una falta de apoyo para los adultos au-
tistas en China, un mayor estrés parental en los cuidadores chinos o diferencias generales
entre paises en cuanto a la felicidad. Solo en el grupo holandés, los adultos mas jovenes se
adaptaron mejor a sus comunidades en comparacidn con los mayores, y se informé que los
adultos sin afecciones psiquiatricas adicionales tenian una mayor satisfaccion con la vida. El
pais fue un predictor significativo de la vida independiente Unicamente, ya que los partici-
pantes holandeses tenian mas probabilidades de vivir en centros de atencidn que los partici-
pantes chinos. En conclusién, nuestro estudio muestra que los adultos autistas con grandes
necesidades de apoyo generalmente enfrentan desafios similares tanto en China como en los
Paises Bajos” (Liu, 2024).

Aquello que observamos en contextos como Reino Unido, China o Paises Bajos, no se aleja
de nuestra realidad nacional o latinoamericana, por lo tanto, ;qué estamos haciendo para
cambiar esa realidad? Cambiar el relato del autismo, tiene relacion con la manera en que
nos referimos a las personas autistas, en cdmo construyen su identidad Autista y el cémo les
acompafnamos a lo largo de todo el ciclo vital, pero este cambio de relato no se construye al
llegar a la etapa adulta, cuando esto ocurre, significa que hemos llegado tarde, por lo tanto,
les invito a que se pregunten ;Cual es tu suefio de futuro para Felipe, Joaquin, Franco, o Cons-
tanza? Esa vida adulta, esa vida de futuro la construimos hoy y dependera en gran medida de
los suefios que tengamos para esa persona y los suefios que tenga la propia persona autista.

Para ello, tendremos que conocer, desde la humildad, aquello que la persona desea para
su propia vida, un Estado que acompafie y sea garante y una comunidad atenta y amable.
Entender la vida de cada persona, su contexto y sus limites, desde el respeto, el amor y la
esperanza, para luego, desde la interdependencia, construir ese camino bueno.

En una entrevista realizada a Paulo Freire, donde hablaba de la esperanza, sefialaba lo si-
guiente: No hay busqueda sin esperanza, y no la hay porque la condicién del buscar humano
es hacerlo con esperanza. Por esta razén sostengo que la mujer y el hombre son esperanza-
dos, no por obstinados, sino como seres buscadores. Esta es la condicién del buscar humano:
hacerlo con esperanza. La busqueda y la esperanza forman parte de la naturaleza humana.
Buscar sin esperanza, seria una enorme contradiccion. Por esta razoén, la presencia de uste-
des en el mundo, la mia, es una presencia de quienes andan y no de quienes simplemente
estan. Y no es posible andar sin esperanza de llegar. Por eso no es posible concebir un lucha-
dor desesperanzado. Lo que si podemos concebir son momentos de desesperanza. Durante
el proceso de blisqueda hay momentos en que uno se detiene y se dice a si mismo: no hay
nada que hacer. Esto es comprensible, comprendo que se caiga en esta posicion. Lo que no
comparto es que se permanezca en esa posicion. Seria como una traicién a nuestra propia
naturaleza esperanzada y buscadora. Finalmente, y tomando la reflexién de Freire, les invito



a que se hagan la siguiente pregunta: ;Vamos a acompafiar a cada persona Autista desde la
presenciay la esperanza o simplemente para que estén?

Esta conversacion se dio dentro del ciclo de webinar “Ciclo vital y vida plena en Autismo: Vida
adulta en Autismo, camino hacia una vida plenay con sentido” organizado por el Diplomado
en Inclusién Educativa y Social de Personas con la Condicidn del Espectro Autista de la Facul-
tad de Educacion y Ciencias Sociales de Universidad Andrés Bello. Agradecemos profunda-
mente a cada persona, profesional y familia por haber compartido de manera tan generosa
su experiencia y conocimiento sobre el Autismo.

Para este webinar, Lilia Siervo conversd de manera distendida con Agustin Illera (Espafia),
Ana Maria Perez de Arce (Chile) y Diego Infante (Chile) entorno a preguntas comunes:

{Qué implica la vida adulta cuando hablamos de autismo?

Agustin Illera

Bueno, pues yo con esta mirada de alguna forma de la persona por encima de la condicidn,
yo entiendo que ser adulto es lo mismo para mi que para cualquier persona autista o de otra
condicidn. Solemos decir que todos, tenemos las mismas necesidades. Yo estoy seguro que
cualquiera de las personas que me estan escuchando tiene necesidad de aprender, de ali-
mentarse, de salud, de relacionarse, etcétera. Es decir, que las necesidades son comunes, por
lo tanto, las necesidades que tiene una persona que esta accediendo al mundo adulto en este
momento o que esté en el proceso de transicion, va a estar la diferencia en los apoyos que ne-
cesitan unas personas o que necesitan otros. Yo tengo problemas de salud, pero yo necesito
salud, como lo necesitan todas las personas que estan en este webinar, la clave es que para
mi salud necesito una medicacidn o necesito un seguimiento, necesito un tratamiento, que
igual otra persona no lo tiene, pero las necesidades son comunes.

Pues cuando hablamos de las personas autistas, entendemos que sus necesidades como
personas adultas implican las mismas necesidades que el resto de la poblacién. Y ahi, cuando
nos planteamos qué significa ser persona adulta, pues lo podemos entender de diferentes
maneras.

Yo lo veria desde un primer momento como un proceso por el cual se va a acceder a un
status que te da la sociedad en general. No decimos nosotros “yo soy adulto”, sino que los
demas me lo reconocen. Y en ese proceso se accede de manera progresiva, implica un ple-
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no desarrollo organico de la persona, de todas sus capacidades y todas sus competencias.
También, en otro plano, significa adquirir una identidad, que es una identidad propia como
resultado de su evolucidn personal, pues dentro de un marco social concreto. Y eso es muy
importante, porque tradicionalmente, las personas con discapacidad o las personas que no
tienen discapacidad, pero tienen la condicion de ser una persona autista, pues han tenido
unos marcos significativamente diferentes que el resto de la poblacién, y eso hace que mu-
chas veces cuando llegan a la edad adulta, pues tengan unos handicap, tengan unos “déficit”.
En tercer lugar, yo hablaria un poco de los elementos sociales, que son los que realmente te
dan ese estatus de persona adulta.

Lo que si es importante es el proceso, el proceso de transito a la vida adulta y que tiene
que estar muy mediado para apoyar a las personas en toda esta fase. Habia un autor que se
[lamaba Lou Brown, que hablaba sobre el transito a la vida adulta, que decia que a partir de
determinadas edades debemos dejar de mirar hacia atras a aquellos aspectos que no hemos
desarrollado en nuestro contexto educativo/social, y mirar hacia adelante, mirar hacia qué es
lo que va a serimportante para esa persona de cara a su vida adulta. Es decir, que todo lo que
nosotros llamamos la educacién secundaria, tendria que estar orientado hacia facilitar las
claves a las personas, para que cuando lleguen a esa vida adulta se encuentren con toda una
buena mochila de recursos y poder incorporarse a la vida adulta de las personas en general.
Entonces, la vida adulta implica un proceso de aprendizaje, implica oportunidades y sobre
todo lo que implica son los apoyos, que eso yo creo que es fundamental.

Eso significa también que en el contexto en el que nos desenvolvemos, en el contexto social,
tiene que haber esa mirada que la clave no son las dificultades que tienen las personas autis-
tas o que tenemos otras personas, sino la clave son los apoyos que somos capaces de propor-
cionar a estas personas dentro de lo que seria su contexto vital, y asi, facilitarle apoyos, como
una vivienda, tener un grupo de amigos, tener un empleo, tener una vida social, un ocio, y
eso se hace con apoyos, que tienen que estar al servicio de la persona. Y cuando hablamos
de “al servicio de la persona”, digamos, al servicio de proporcionarle algo que para nosotros
siempre ha sido clave y es que tengan vidas con sentido, vidas que merezcan la pena vivir.

Cada persona es diferente, lo que les puede unir a las personas autistas puede ser un diag-
nostico, pero los que llevamos muchos afios trabajando y conviviendo con personas autistas,
sabemos que la diferencia que hay entre ellos es importantisima, es abismal. Por lo tanto, es
dificil proporcionar estos apoyos o es dificil facilitar la vida adulta cuando siempre se lesve a
todos de la misma manera, por lo que es clave apoyarnos en modelos centrados en personas,
que haga que la persona tenga los apoyos necesarios para vivir como persona adulta, como
los tengo yo y como los tienen, me figuro que la mayor parte de las que estamos en este we-
binar.
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Esto también es verdad que cuando lo vemos en el plano del micro, es decir, cdmo ayuda una
persona a desarrollar sus habilidades, por ejemplo, laborales o profesionales, pues tengo
que partir de la persona, pero también esta el meso y el macro, que es el contexto social, y
eso significa un cambio de paradigma. Este cambio estd mas vinculado a ver a las personas
en su condicion de persona y con una mirada de que las personas a través de los apoyos,
pueden desarrollar proyectos vitales importantes y no quedarnos en paradigmas anteriores,
como por ejemplo un paradigma asistencial, que es mas propio de cuidar a las personas. No
cuidamos a las personas autistas, lo que les proporcionamos son apoyos para que crezcany
para que sean, pues, adultos.

Y en otro sentido también, yo creo que es importante el reconocer a las personas adultas au-
tistas, personas con derechos y como ciudadanos, fundamentalmente aquellas que requie-
ren las necesidades de apoyo importantes, porque se les visibiliza mas como personas con
discapacidad y no como ciudadanos de pleno derecho. Y eso tenemos que cambiar, si bien
creo que la clave son los apoyos, tiene que haber un cambio de modelo mental en la sociedad
hacia las personas autistas, percibiéndolas como ciudadanos y como ciudadanos con dere-
cho, como cualquiera de los que estamos aqui. Es decir, cada persona es un ser diferente, con
un proceso diferente y con intereses diferentes.

Y ahi es donde empezamos a trabajar modelos centrados en personas, salimos de los mo-
delos centrados en servicios, toda esa red de servicios que durante muchos afios nos han
generado oportunidades para que las personas aprendan. Estoy hablando de centros de dia,
centros ocupacionales, centros especiales de empleo, y salimos a modelos centrados en per-
sonas, modelos como la planificacién centrada de la persona, el apoyo conductual positivo,
el apoyo activo, los planes de oportunidades, o los sistemas alternativos de comunicacion.
Es decir, yo creo que durante un montédn de afios hemos estado generando recursos para
atender al colectivo de personasy ahora lo que estamos generando son recursos para apoyar
o atender a cada una de las personas desde su propia individualidad.

{Cuales crees que son las barreras actuales para una vida plena durante la adultez en per-
sonas con la condicidn del espectro autista?

Agustin lllera

Yo diria que lo tendremos que valorar también en lo que es ese modelo ecoldgico de Bronfen-
brenner. Mirarlo en el plano de la persona, en el plano personal, mirarlo en el meso y mirarlo
en el macro. Si me voy un poco al macro, yo creo que es clave el cambio de modelo mental
en la sociedad. Todavia, aunque seguro que todos los que estamos aqui tenemos un modelo
mental ya centrado en la persona y en sus capacidades, todavia en la sociedad, y cuando
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hablo de la sociedad estoy hablando de marcos de toma de decisiones sobre la vida de las
personas, como la administracion, la politica, la judicatura, tienen un modelo mental en la
cabeza muy centrado en el modelo médico: en la dificultad, en la enfermedad, en la patolo-
gia, cuando todos sabemos que el autismo y sus comportamientos estan mas dentro de lo
que es una condicién y no una enfermedad.

Ese cambio de modelo mental es fundamental, porque lo que pretendemos de alguna ma-
nera es trabajar hacia un modelo inclusivo, un modelo donde la sociedad entiende que hay
esa diversidad, que unos pueden ser rubios, otros pueden ser morenos, unos pueden ser
autistas, otros pueden tener un TDAH -siempre esas comparaciones son odiosas- pero si,
esa idea de que la sociedad, de alguna forma en su proceso, tiene que ir hacia lo que es una
mirada inclusiva. Y eso no es facil, yo estoy convencido de que salgo aqui a la esquina de mi
casa, paro a las diez primeras personas que pasen por la puerta y les pregunto como son las
personas con discapacidad, en este caso las personas autistas, y posiblemente no me van
a decir muchas cosas positivas de ellas. Normalmente me hablarian de las dificultades que
tienen y eso es una barrera tremenda para realmente poder ver a las personas autistas como
personas, miembros de la sociedad. Es terrible, y cuando ese cambio en la sociedad en gene-
ral es dificil, imaginate lo que tiene que ser, por ejemplo, en modelos educativos donde tienes
colegios que todavia existe una discriminacion hacia las personas autistas, donde se les ve de
alguna forma como personas complejas o complicadas, no tiene por qué ser mas complejo o
mas complicado que cualquier otra persona de las que estamos en este entorno.

Luego también esa idea de la sociedad inclusiva, que ahi si que no solamente es una deman-
da que tenemos que exigir las personas que estamos en este ambito comprometidas, sino
también, de alguna forma, esa sociedad que también busca la inclusidn de otros colectivos
de personas que estan en situaciones similares. Por tanto, no es algo que es solamente pro-
pio de un grupo de personas, como pueden ser las personas autistas, sino que es de muchos
grupos de la comunidad: personas inmigrantes, personas con problemas de determinado
tipo como “enfermedades” mentales, o sea estamos hablando de todo un colectivo de per-
sonas que todavia tienen una marginacion social, porque no se reconoce su condicidén de
persona. Entonces, trabajar hacia una sociedad inclusiva va a ser donde las personas no se
les mire por el diagndstico que tiene o por la altura o por el peso, sino se les mire por su con-
dicién de persona, por sus intereses y lo que puede ofrecer a la sociedad.

Y hay en esa linea un poco de cudles serian las barreras actuales para mi en este momento. Y
me afecta de manera importante, porque he estado muchos afios trabajando sobre modelos
centrados en servicios, donde la clave era servicios con un montdn de talleres y con muchas
actividades a lo largo del dia. Y ahora, cuando hacemos un poco esa reflexion, decimos: Ya,
pero esto, ;qué le ofrece a la persona?, ;qué le proporciona a la persona?, ;le estamos dando
algo que es importante para la persona o algo que creemos que es importante para esa per-
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sona? Y eso es un error, porque al final la clave es que las vidas de las personas tienen que
tener sentido.

Yo no sé cuantas personas estan en el webinar, pero yo me imagino que cada una de las per-
sonas que estamos aqui, su vida tiene sentido. Vivimos por algo, tenemos unos objetivos, nos
levantamos en la mafiana y vamos pensando en la factura que tienes que pagar, la hipoteca,
el cole de los crios. Yo suelo solo decir, y sé que esto va a quedar grabado y como lo escuche
mi hija, me va a dar de “borrazos”, pero uno de mis objetivos en esta vida es “echar” a mi hija
de casa, fijense qué cosa mas curiosa, ;no? Tiene 27 afios, ha hecho Magisterio, Psicologia,
estd haciendo dos master, y no consigo que se vaya de casa, entonces, yo ya quiero que ella se
independice, que tenga su propia vida, ese es mi sentido de vida, si ustedes estan pensando
en cual es su sentido de vida, estoy seguro que lo encuentran.

Y ahora les hago la pregunta: ;Cual es el sentido de la vida de las personas autistas que tene-
mos en nuestras organizaciones? Personas con grandes necesidades de apoyo, que se pasan
el dia haciendo muchas de las veces lo que nosotros les proponemos. Muchos talleres que a
algunos les encantara, pero otros igual no les interesa para nada, pero son tan buenas perso-
nas, son tan obedientes y les hemos ensefiado tanto a seguir un poco los criterios nuestros,
que hasta cierto punto a veces, a mi me da la sensacién como que les estamos haciendo vivir
unavida que no es la que a ellos les interesa.

Por eso hoy la clave, y yo lo aprendi de Angel Riviére hace muchos afios, es que tiene que
tener sentido su vida. Y algun sentido sera, conseguir un objetivo que puede ser formarse
en algo, hacer determinadas actividades de ocio, pero hay un porcentaje muy importante
de personas con grandes necesidades de apoyo que estan en servicios, que muchas de las
veces no sabemos cual es el sentido de su vida, porque los que nos preocupamos, es de que
trabajen para que aprendan, para que lleven a cabo sus actividades, pero detras, el sentido
de su vida tiene que estar, y tenemos que ser capaces de conocerlo y proporcionarle apoyos
para dar sentido a esa vida.

A veces el sentido de la vida puede ser tan simple como esperar o desear que en el postre
de hoy haya un yogur de limdn, siempre pongo el mismo ejemplo, y esa persona, cuando ve
que hay un yogur de limén, como que se siente mejor porque era algo que le apetece y que le
gusta hacer. O estar escuchando un rato de musica con alglin compafiero o profesional, sim-
plemente compartiendo momentos, espacios, ir en la furgoneta, sentado en el transporte,
sentado al lado de alguien con el que se siente a gusto. Es decir, igual el sentido de la vida de
muchas de las personas autistas, con grandes necesidades de apoyo, no tiene por qué ser tan
elevado como el caso mio, conseguir que mi hija se independice, pero tiene que tener sentido
en la vida, y para nosotros, un aspecto clave en esa vida adulta, es proporcionarle los apoyos
para que tengan vidas que merezcan la pena vivir, vidas que muchas veces, solemos decir
que estan entre dos palabras, vidas planas o vidas plenas.
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Por otro lado, también esa idea de que tenemos que cambiar el chip -parte nosotros y el en-
torno también- por supuesto, el entorno de las familias, de esa mirada, desde lo que llama-
mos la discapacidad. Yo entiendo que vivimos bajo unos parametros que, desde el momento
en el que generamos servicios, estructuras, organizaciones, trabajamos un para y un por: la
misidn, vision, y yo creo que deberiamos dejar de hablar tanto de lo que son las dificultades
y hablar mas de las fortalezas y tratar de entender que todas las personas, todas tienen forta-
lezas y ser capaz de hacer de esas fortalezas la palanca para que esas personas tengan vidas
con sentido.

Y esto me lleva a otro elemento que creo que es importante cuando hablamos de la barrera
para lavida adulta de las personas: donde estd la vida, donde la vida fluye y se mueve, esen la
calle, es lacomunidad. No son los centros, no son los recursos que nosotros montamos. Y, por
lo tanto, tenemos que hacer un esfuerzo de facilitar apoyos para que la vida de estas perso-
nas se desenvuelva en los mismos contextos comunitarios que los demas, porque ahi vamos
a aprender todos, van a aprender las personas de la comunidad a entender a las personas
autistas, y que si una persona entra a una piscina, a una pileta y chapucea y mueve el agua,
pues es porque esa persona esta encantada de hacer ese tipo de movimiento, y no lo hace por
incordiar al que esta nadando dos calles mas all3, sino que es su forma de expresarse. Reco-
nocer que esa persona tiene derecho a emocionarse y a gestionar su emocion de esa manera.

Si yo tomo una naranja y se me caen dos en un centro comercial, porque estan apiladas de
una manera que no he sido capaz de poder sujetar las de arriba para que no se caigan, bueno,
pues es un incidente que a esa persona le ayudara a aprendery la proxima vez, sabra que ten-
dra que tomar las naranjas de la parte superior. Por lo tanto, yo creo que donde se aprende es
en la comunidad, y es verdad que trabajar en la comunidad exige una evaluacién de riesgos,
exige mayores ratios y exige una mirada mas hacia los contextos donde se desenvuelve la
comunidad de esa persona, contextos que sean amables con ellos. No nos vamos a meter
en medio de un problema enorme, porque igual lo que vamos a generar es una situacion de
estrés enorme, pero tenemos que considerar que hay una variedad de recursos en nuestro
entorno.

Entonces, para finalizar un poco esta parte, hacer hincapié en la necesidad de trabajar en
los contextos naturales. Puede ser mas dificil, puede requerir mayor ratio, pero desde luego
es un contexto de aprendizaje bestial. Y, por otro lado, es el contexto natural de las personas
autistas. No tenemos que generar, espacios o mundos artificiales, primero porque luego ellos
tienen dificultades para generalizar y en segundo lugar, porque no estamos participando en
la comunidad como debe ser.

Yo creo que es un error el hecho de pensar que necesitan espacios para protegerlos, pero,
;para qué van a salir a la comunidades si tienen un jardin enorme aqui y tienen un montén
de recursos? Hagamos una piscina, hagamos una pileta en el centro y tal. Dices: bueno, si, es
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verdad, todo eso lo puedes hacer, pero esos son espacios que no son naturales para ellos.
Ellos, en su vida cotidiana, van a tener que, como adultos, utilizar instalaciones de entida-
des, pero también de la comunidad, y tienen el derecho y nosotros tenemos la obligacion de
poner los apoyos para que esas personas se desenvuelvan en el entorno mas normalizado
posible. Hace afios, en la mayor parte de los centros, digamos, asistenciales, se hacia todas
esas tareas de cortar el pelo, pues podologia, o las compras. Hoy en dia, entendemos que
no, entendemos que estas personas tienen que aprender a desenvolverse ahi con los apoyos
necesarios y con todo lo que significa la gestidn de la parte emocional, pero paulatinamente
las personas aprenden.

{Como ha sido el transito de tu hijo para llegar a esta etapa de la vida?

Ana Maria Pérez de Arce

Antes de partir, me encanté lo que dijo Agustin de vida plena o vida plana. Me hizo mucho
sentido, me encantd. Respondiendo a la pregunta, ;Cémo ha sido el transito? Un viaje, a ve-
ces dificil, bonito. Una tremenda experiencia con muchas trabas, una vez alguien me dijo:
Anita, td no vas a poder ir por la autopista, vas a tener que ir por la caletera y vas a tener que
aprender a disfrutar de ese viaje, que va a ser mas lento, pero vas a llegar igual donde tienes
que llegar. Y eso fue hace muchos afios atras y ha probado ser cierto. Me ha tocado ir por la
caletera y me ha dado la oportunidad también de aprender muchas cosas, de aprender de
este mundo de la discapacidad, de aprender de autismo, que es una palabra que tiene solo
siete letras, pero es una palabra tan potente y tiene el poder de cambiar la vida absoluta de
una familia y de una persona.

Yo dirfa que la primera traba en la vida de Joaquin fue acceder a un diagndstico. Creo que
en esa area, por lo menos en Chile, hemos avanzado mucho. Eso hay que reconocerlo, hoy
en dia se esta pesquisando el autismo a temprana edad. Antes, uno esperaba hasta los siete
afios, practicamente, para recibir una confirmacién de diagndstico. Lo otro es que también
se esta diagnosticando a personas que son adultas y que por algiin motivo siempre sentian
que estaban fuera de la norma, y hoy estan recibiendo su diagndstico. Entonces, creo que la
parte diagndstica hemos hecho grandes avances. Yo fui afortunada con Joaquin de haber
recibido su diagndstico en otro pais, en Francia. Asi que él fue diagnosticado a los 18 meses,
practicamente. Y cuando llegué aca, si encontré profesionales que sabian de autismo, pero
la mayoria en el area privada. Por lo tanto, en esa época también era de muy dificil acceso.
Creo que eso también ha cambiado, creo que hay acceso, el servicio publico ya sabe mucho
de autismo y estan capacitados y casi en la mayoria de las ciudades hay centros de referencia,
asi que eso ha sido positivo.
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Después, en el caso de Joaquin, el acceso al colegio. Creo que ese fue un gran dolor, una gran
frustracién para mi como mama. Recuerdo que los especialistas, lo primero que nos dijeron
era que Joaquin tenia que estar en un jardin regular para que la estimulacién de compafieri-
tos en el fondo que tenian un lenguaje fluido, lo beneficiara. Y nos encontramos con la traba
de que nadie queria recibirlo. Entonces, es muy duro para uno como papa que un especialista
te diga: Oye, tu hijo necesita esto y td no se lo puedas dar.

Luego los colegios con PIE, finalmente, que son del sistema publico, lo recibian, pero siem-
pre habia dificultades. En nuestra historia de vida, en algiin minuto, se nos abri6 una oportu-
nidad de irnos a Estados Unidos dos afios. Joaquin en Chile, estaba en sexto basico, pero en
realidad a él le correspondia estar en primero medio, porque aca en Chile, en esa época, lo
que se hacia, y me imagino que todavia se hace, que cuando el chico no puede alcanzar los
objetivos del curso, lo atrasan. Cosa que es muy mala, porque no queda junto con sus pares,
se va haciendo una nueva separacion. Y cuando llegd a Estados Unidos, nos preguntaron:
¢Le gustaria que Joaquin avanzara al curso que le corresponde, para que haga actividades
que son acordes a sus intereses y reciba los apoyos? Nosotros dijimos que si. Y la verdad que
en Estados Unidos fue maravilloso; Joaquin tuvo oportunidades que lo hicieron sentir una
persona feliz, iba a las comunidades de abuelitos a servirle almuerzo, muy insertado en la
comunidad. Ademas, Joaquin aprendid a hablar inglés, que fue algo que un especialista en
algiin momento, me dijo que Joaquin probablemente jamas iba a aprender a hablar. Y bueno,
Joaquin habla espafiol, habla inglés y muchos otros idiomas.

Y cuando volvimos para aca, a Chile, regresamos. Los colegios, tanto publicos como priva-
dos, nos dijeron: “No podemos recibir a Joaquin porque en realidad habla mejor inglés, que se
vaya a un colegio inglés privado”. Y los colegios privados nos dijeron:

“Bueno, en realidad no tenemos el apoyo que él requiere para tenerlo”. Entonces Joaquin que-
dé con su ensefianza media incompleta.

Por eso digo que ha sido el gran dolor, porque fue un objetivo -que yo creo que cualquier
papa tiene ese objetivo, de que el chico termine el colegio- Y en ese caso nosotros no pudi-
mos obtenerlo, ni siquiera a través de examenes libres. Los examenes libres, actualmente, no
contemplan adecuaciones curriculares para ninguna persona.

Y ahora que ya tiene 21 afios, escuela especial que estan pensadas y disefiadas para disca-
pacidad intelectual. No fue una experiencia exitosa para nosotros el tenerlo inserto en una
escuela especial. Pero como siempre digo, a veces cuando se cierran puertas se abren otras,
y €s0, que no nos resultara el colegio, que no nos resultara la educacion especial, puso en mi
camino a gente maravillosa que finalmente terminamos abriendo o gest6 una idea. Que es
nuestra fundacion y tenemos una tiendita ahora, donde tenemos un grupo de chicos autistas,
adultosy hay uno pequefiito por ahi de 15 afios, pero con grandes necesidades de apoyo, y es-
tamos haciendo un taller laboral de estampado. Esta recién partiendo, pero somos un grupo
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potente de mamas que tenemos el mismo objetivo y los chicos nos han sorprendido. Porque
ahiuno se da cuenta que uno esta mal, porque uno piensa que las personas con discapacidad
son por defecto inferiores o que les va a costar mas algo que a nosotros no nos va a costar. Y
ellos te ensefian todos los dias que eso no es asi. Ellos agarraron al tiro lo del estampado y
lo hacen mejor que nosotros. De hecho, no nos necesitan. Asi que yo creo que eso es lo mas
importante, es cambiar esa mirada de que las personas con discapacidad no son inferiores.
No requieren, como decia Agustin, no requieren de cuidado. Requieren de oportunidadesy
de que los miremos a ellos, los observemos con personasy les demos los apoyos adecuados.

¢Ddnde crees que estan los principales desafios cuando pensamos en vida adulta y autis-
mo?

Ana Maria Pérez de Arce

En la vida adulta. Bueno, vida independiente, oportunidades de acceso al empleo, apoyos.
Apoyos disefiados para la persona. Oportunidades de ocio, eso es algo que esta muy descen-
dido, que impacta directamente en la salud mental de la persona y en la salud mental de la
familia, ; Por qué no decirlo también? Porque para uno es frustrante ver que tu hijo no tiene
panorama, estd todo el dia echado. Eso creo que es importante.

Yo estoy de acuerdo con que las personas tienen que estar insertas en contextos naturales.
Pero como es un espectro, hay personas que quizas se pueden insertar en los contextos natu-
rales sin apoyo y van a andar bien, pero hay otras personas que requieren de mayores apoyos
y requieren si de una planificacidn especial, para poder apoyar a esa persona. A mi me gusta
mucho el ejemplo americano, Joaquin participaba en un equipo de basquetbol en Estados
Unidos, pero era basquetbol adaptado. La diferencia era la oportunidad para que los chicos
que no eran del proyecto de integracidn escolar pudieran entrar a este programa a acompa-
fiar a sus pares de educacidn especial. Entonces, era otra mirada, era al revés. Y se jugaba,
por ejemplo, ensillas de ruedas, el arco estaba adaptado, estaba mas abajo. Entonces, en ese
sentido uno dice: son contextos naturales, pero igual hay que hacer adecuaciones, igual se
requiere de alguna planificacion especial para que esas personas puedan participary puedan
aprovechar esa oportunidad de ocio al maximo.

Respecto del acceso al empleo, hoy dia han habido varias iniciativas, esto de poner cuoteos
en las empresas. Yo creo que vamos bien encaminados, pero sin duda nos falta mucho por
trabajar, y en particular en el tema del autismo, que es el tema que a mi me convoca. Creo que
hasta ahora las experiencias me atreveria a calificarlas como no exitosas. No asi en discapa-
cidad intelectual, quizas porque hay mas conocimiento, quizas el autismo es mas nuevo, se
esta conociendo mas ahora o es muy diverso y quizas eso lo hace mas desafiante de insertar
a una persona en un contexto laboral.

92




VIDA ADULTA EN AUTISMO, CAMINO HACIA UNA VIDA PLENA
Y CON SENTIDO.

Y otros desafios, esto de abrir tanto el espectro también. Pero este es un temor mio como
mama, que yo veo que mi hijo tiene altas necesidades de apoyo y esto de abrir tanto el espec-
tro, a veces temo que se vayan a crear falsas expectativas, como lo fue antafio con el Asperger
o la disfasia: que uno decia que ese diagndstico, y las personas tenian una idea ya armada de
las competencias que esa persona tenia que tener y las deficiencias que esa persona tenia
que tener. Y donde hubiera una que no calzara en ese molde, ya empezaban a poner en duda
el diagnostico.

Me preocupan las personas autistas con grandes necesidades de apoyo, ;Dénde van que-
dando al ampliar este espectro? Porque vemos personas que son capaces de autorrepresen-
tarse, de contar su historia de vida, pero tenemos otras que no son capaces de eso y que van
quedando un poco relegadas. Ahi siento que hay que abrir espacio y creo que es importante
que las personas que si tienen capacidad de autorrepresentacion, siempre traten de llevar el
mensaje de este grupo que no puede hacerlo. Porque quién mejor que ellos pueden ser los
que hagan presente las necesidades de este grupo que no puede manifestarlo.

Desde tu mirada como una persona adulta autista, durante la etapa adulta, ;cuales han
sido los principales desafios?

Diego Infante

Es que siento que mis principales desafios fueron entender la sociedad, porque aproximada-
mente a los 11 afios empecé a tener conciencia de a poquito, que soy diferente a los demas.
Entonces, como que vivi muchos afios sintiéndome muy diferente. Sentia que me costaba
encajar en las relaciones sociales. Por lo general, no me interesaba mucho y tampoco sabia
como llegar, habia como una mezcla de eso. También como que me costaba entender las
bromas, las mentiras, me costaba entender la sociedad. Empecé a tener sospechas a los 23
afios, hace casi nueve afios atras, porque una acupunturista me dijo que soy lo que antigua-
mente era llamado Asperger, pero entiéndase que Asperger ya no estd como diagndstico,
ahora es autismo. Entonces, me dio a entender que soy autista, porque como él habia aten-
dido muchos pacientes y habia leido mucho sobre el Asperger y me lo dio a entender y me
sugirié hacerme un diagndstico. Asi que un par de afios mas, me hice una evaluacién con una
neurdloga y una neuropsicéloga para llegar al diagnéstico oficial.

Y la verdad es que para mi fue un despertar, entender muchas cosas de mi. ;Por qué he
sido tan estructurado a lo largo de toda mi vida?, ;por qué habia tenido dificultades con el
tema social, o sea, mas de sociabilizar?, ; por qué me costaba entender las bromas?, por qué
tengo mucha habilidad, por ejemplo, en algunas cosas, ;por qué tengo mucha memoria en
ciertas cosas?, ;por qué he sido tan detallista o muy apasionado en algunos temas y en otros
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no? Como que para mi me sirvié mucho. Pero mis principales desafios como adulto han sido
basicamente el tema de la independencia. Bueno, mi preocupacion era ain mayor antes del
diagndstico, porque ya con el diagndstico como que senti: ya, al menos puedo ver qué hacer.
Porque sin el diagndstico era como un deseo ser algo en la vida, pero no sé qué. Y con el diag-
nostico fue como que me llovieran algunas ideas y que tendria que analizarlas. Entonces, ahi
como que salid la idea de estudiar masoterapia, porque igual estaba muy interesado con el
tema de poder sanar lesiones, porque me habia dado cuenta de lo fome que era. Entonces
queria aprender a sanar, también queria trabajar de forma independiente, queria entender
cémo funcionaba la anatomia del cuerpo, asi que ahi me meti con la masoterapia.

Pero paso que el afio siguiente, el 2019, que fue el afio que me titulé, salié de forma muy im-
predecible el tema del activismo en el autismo. Pasd que un dia empecé a hacer unos videos
que me habian solicitado para contar que me estaba titulando de masoterapia, pero tam-
bién con intenciones de decir: soy autista y pude titularme. Y claro, y ahi como tuvo buena
recepcion, fue como interesante y ahi empecé a hacer mas videos. Bueno, me hice algunas
amistades de personas autistas que a su vez son de la comunidad LGBTQ+, bueno, algunos si,
otros no. Y la verdad es que ahi me tocé conocer muchas realidades y me empezd a interesar
mucho hablar de toda la diversidad que hay dentro del espectro autista y también entregar
un mensaje esperanzador. Bueno, tal como mencionaban los otros dos expositores, es que
es super importante el apoyo terapéutico, es primordial. Pero también es stper importante
que el apoyo terapéutico esté bien enfocado en la persona, porque es todo un espectro. Hay
muchas realidades en el espectro autista, tal como mencionaron con anterioridad. O sea, hay
autistas que de verdad van a necesitar terapia a lo largo de toda su vida, hay autistas que son
no verbales, que se tienen que comunicar a través de otros sistemas, mecanismos, como la
lengua de sefias, los pictogramas. Es todo un tema, pero hay autistas que han logrado ser
independientes, tener estudios, trabajo, formar familias, cumplir suefios.

Entonces, siento que para mi fue muy bueno llegar al diagndstico. Yo creo que para todo
tipo de persona, independiente de la condicidon o no tener condicidn, es stper importante
el poder conocerse a si mismo, porque ahi uno sabe mas o menos desde dénde se puede
empezar a trabajar.

Pero bueno, yéndome a la pregunta en si, mis principales temas han sido la independencia.
La he estado generando de a poco, pero claro, al principio tuve un poco de dificultades. Pasa
que me dedico a dar charlas, a raiz de esas juntas del afio 2019, que fueron hartos profesio-
nales que querian aprender sobre autismo y qué mejor que escuchar voces de autistas. En-
tonces, ahi nacié la idea de empezar a hacer charlas y me empezaron a llover charlas. Claro,
al principio era con aporte voluntario y todo, pero después igual ya se convirtié en un trabajo.
0O sea, que me dedico basicamente todo el afio a hacer charlas y, ahi tengo un monto (hono-
rario) y todo, siempre ajustandome a donde me inviten, l6gicamente.
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Y me ha tocado conocer todo Chile, que igual para mi ha sido stper bueno, porque habia
muchas ciudades que no conocia. Entonces, ahi de a poco he podido generar independencia.
Claro, igual estoy buscando otros medios para poderindependizarme al 100% y seguir dando
saltos en la vida.

Bueno, superar miedos ;Como lo he logrado superar? Con fuerza de voluntad. Han habido
cosas, por ejemplo, exponerme publicamente. Yo me acuerdo al principio, claro, cuando fui
diagnosticado, a mi igual me pasaba un tema, no le queria contar a todo el mundo porque
habia mucho mas prejuicio. O sea, para mi no era como decir: oye, soy autista, que todo el
mundo lo sepa. No, al principio era como: ya le voy a contar de repente alglin amigo o alguna
amiga que tenga confianza como: “Oye, ;sabes qué?”. En esa época hablaba de Asperger,
pero ahora es autismo. Pero después, cuando empez6 el tema de los videos, claro, hacia vi-
deos en grupos donde nadie me conocia. Entonces, igual como que pasaba piola, pero ya
después igual gente que me conocia lentamente se empezd a enterar y ahi como que fue una
bola de nievey al final fue como: ya que todo el mundo sepa que soy autista y genial. Ya todo
el mundo que me conoce lo sabe.

Y claro, y ahi le estoy dando con todo, porque hay muchos temas que tocar y ahora hablo
de autismo, hablo de la prevencion del bullying. No tengo miedo a que hagan cualquier cosa
conmigo en redes sociales, no, ya no. Yo simplemente hablo lo que siento sin miedo a naday
hablo de la prevencion del bullying, que va mucho mas alla del autismo, esté en toda arista.
Pero siempre doy charlas en donde me inviten.

Asi que estoy muy comprometido con el autismo y con la prevencidn del bullying. Y he co-
nocido gente muy interesante realmente. Asi que agradezco mucho el haber conocido a miles
de personas.

¢Cémo esperas vivir tu vida como persona adulta, y qué esperas?, ;Como esperas que sea
la vida para otras personas adultas autistas?

Diego Infante

Respondiendo a aquella pregunta, bueno, yo espero laindependencia total y cumplir suefios,
superar barreras. Me refiero a miedos, que bueno, eso no esta totalmente relacionado con
la independencia econdmica, sino que son miedos personales que estoy muy dispuesto a
superar. Asi como siento que desde hace como un mes atras digo: le quiero perder el miedo a
todo. Pero quiero superar todos esos miedos. Asi que estoy muy comprometido a superarlos.
;Qué espero para los adultos autistas? Bueno, ahi hay un tema stper importante que también
menciono mucho en las charlas, que es super importante la independencia, pero siempre al
grado de que se pueda. Porque efectivamente van a haber autistas que van a necesitar una
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ayuda de forma permanente. Es sGiper importante también el apoyo. Yo creo que las personas
que son cuidadoras también necesitan mucho apoyo. A mi me ha tocado conocer, que como
doy charlas en todos lados, basicamente, me ha tocado conocer muchisimas realidades y
puedo igual notar el sufrimiento que hay de las familias, porque hay un tema de la frustracion
y muchas veces sin querer, sé que no es mala intencion, pero hay veces que ese como senti-
miento de frustracién, hay veces que pueden traspasarlo sin querer al entorno, pero recuer-
den, es sin querer. Entonces, es stper importante que la terapia no solamente sea para las
personas que seamos autistas, sino que también para el entorno, la familia, para que puedan
ser buenos cuidadores o buenas cuidadoras.

Pero bueno, ;Qué es lo que espero? Que todos tengamos, bueno, ya tengo, pero hablo a
modo general, tengamos el diagndstico certero, la terapia y tratamientos que sean de calidad
y que sea accesible. Esto lo hemos mencionado harto, que la falta de recursos econémicos
no sea un impedimento para recibir una buena terapia. Es stper importante que lo sepan,
porque me ha tocado ver muchas veces, especialmente con el autismo femenino, que hay un
tema con el camuflaje, que el camuflaje es un mecanismo como de defensa, de sobrevivencia
y de adaptacion a la sociedad, que las mujeres estan mas acostumbradas a desarrollar, que
es como un arma de doble filo. Te da mas posibilidades de poder adaptarte a esta sociedad
que es muy discriminadora. Pero también esta el tema de que gastamos demasiada energia,
nuestra bateria sensorial se agota.

Entonces, yo creo que la sociedad, idealmente, creo que a las personas que somos dife-
rentes, dejarnos ser tal cual. Claro, a menos que, por ejemplo, si alguien hace algo malo,
claro, ahi no, pero me refiero a dejarnos ser mas como somos. Creo que es un trabajo a nivel
de sociedad y algo también a nivel de terapias. Tiene que ser una adaptacion, pero de am-
bos lados, de las personas que supuestamente no tienen condiciones, y las personas que si
tenemos algun tipo de condicidn. Espero que todos puedan recibir diagnodsticos, terapias y
tratamientos.

Las personas que muchas veces, han logrado desarrollar el camuflaje, les cuesta muchisimo
llegar al diagndstico oficial, pero muchisimo. Muchas veces se piensa que porque no se le
nota el autismo, no necesita terapia, pero no, no es asi, realmente. Hay personas que se les
nota poco el autismo porque han aprendido a camuflar, pero sufren de ansiedad, depresion
y han tenido muchos temas. Entonces, es slper importante que el que se nota menos, no
quiere decir que necesariamente no necesite terapias. Por eso es importante concientizar a
la sociedad.

Asi que yo creo que el diagndstico todos lo merecemos. Si alguno de ustedes piensa que
puede ser autista y el neurélogo o psiquiatra le viene con un argumento como de: ;Y de qué te
sirve saber si eres autista o no?. Yo que ustedes, cambio. Porque yo recuerdo cuando tenia 25
afios, cuando estaba en blisqueda del diagndstico, todavia recuerdo que, no me acuerdo qué
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profesional, yo estaba recién conociendo este mundo, me dijeron: ;Y para qué quieres saber
si eres Asperger? Si tu vida va a ser igual. Pero bueno, pero sirve mucho, mucho. Entonces,
todos merecemos un diagndstico. Es sper importante que haya mas capacitaciones para
que neurdlogos, psiquiatras, puedan diagnosticar de autismo para todos los géneros y que
sea accesible econdmicamente hablando. Y lo mismo las terapias y tratamientos. Y que pue-
dan generar algln tipo de independencia, algin trabajo. Y si necesita mas ayuda, que reciba
mas ayuda. Eso es sUper importante, que todos, aparte de igualdad de derechos, es stper
importante la equidad. Trabajar con equidad, van a haber personas que si van a necesitar
mas ayuda. Entonces, es importante que la reciban, simplemente. Y los que tengan mayo-
res capacidades, que puedan atreverse a enfrentar la vida, pero siempre es importante que
tengan ahi algun tipo de orientacidn, algin tipo de ayuda. Asi que eso, eso es lo que espero,
que todos podamos ser lo mas independientes posibles, entre comillas. Asi que eso es lo que
queria comentarles.

Diego Infante: diagnéstico certero

No, que me parece primordial, badsicamente, todo lo que hemos hablado los tres expositores
sobre estos temas. Es sUper importante que el diagndstico sea certero. Y también comentar
que si, que también esta la comunidad LGBTQ+ dentro del espectro autista y un porcentaje
super alto. Entonces, es stper importante que acepten, o sea, que realmente sepan que hay
una tremenda diversidad en el autismo, porque muchos de ellos reciben la doble discrimi-
nacion y eso de verdad no puede ser. Realmente, todos merecemos el mismo respeto, los
mismos derechos, como dije con anterioridad, trabajar con equidad. E igual es muy intere-
sante toda la diversidad que hay dentro del espectro autista, es increible. Esta en todos los
géneros, esta en todas las edades, estd en todo el mundo. O sea, esta situacion no es algo
que pase solo en Chile, pasa en todo el mundo. Entonces, creo que es importante si conocen
a alguien que es autista, que lo puedan acompafiar emocionalmente, hablar con la persona,
dar sugerencias.

¢;Cudles serian sus reflexiones finales?

Agustin lllera

Bueno, la verdad es que creo que ha sido stper interesante, Diego. Yo creo que has dado en el
clavo con media docena de aspectos que creo que son fundamentales, no solamente como
persona adulta, sino también como persona que tiene detras una trayectoria vital que nunca
se puede obviar. Somos el resultado, en mi caso, de 60 y tantos afios de vida. En el tuyo son
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menos, pero también seguro que tus afios han sido muy importantes para ti. Por lo tanto, la
vida adulta la vamos construyendo desde que vamos naciendo. Y ahi ha habido un montén
de factores que son los que nos va llevando hacia esta situacion.

Nuestra compafiera Ana Maria, pues hablaba también de la fase que estuvo viviendo en Es-
tados Unidos, lo importante que fue para su hijo, pues todos aquellos procesos de aprendiza-
je, incluso el poder aprendery de inglés. Por lo tanto, no nos tenemos que ver de una manera
estatica, o como si en este momento nos colocan una etiqueta, sino esa etiqueta nos da pistas
para saber como somos. Pero detras hay toda una historia que nos ha ido acompafiando y
que nos ha ido aportando experiencias e intereses.

Yo un poco, a tenor de lo que estdbamos hablando de las personas autistas y adultos, yo
creo que todavia es necesario sensibilizar a la sociedad en general de la importancia o de
la prevalencia de las personas autistas. Hay todavia muchos paises donde los estudios de
prevalencia que se hacen son a veces sesgados, con poca poblacidén. A mi, que tuvimos la ne-
cesidad de hacer un estudio de prevalencia en Europa porque nos lo exigia la Unién Europea,
pues para realmente ser sensibles de qué recursos se tenian que derivar hacia este colectivo
de personas, nos salid una prevalencia de uno por cada 100 personas. Concretamente aqui
en Gipuzkoa, en el Pais Vasco. Uno de cada 100, quiere decir que de un pais como Espafia, que
tiene 45 millones de personas, hay 450.000 personas autistas. Ese es un nimero importante y
puedo pensar que en Chile serd parecido, sino lo mismo. Por lo tanto, la idea es que esto no es
una cosa solamente de una persona, de Diego o del hijo de Ana Maria. Es un colectivo tremen-
damente importante en un marco como es un estado, una nacion. Y eso tiene que sensibilizar,
no solamente al que lo tiene, sino también a la comunidad en general. Y entender de esa
perspectiva de derechos y que tienen que ser compensatorios. Si uno tiene una necesidad, la
sociedad se lo tiene que facilitar, pues de alguna forma tenemos que trabajar en esa linea de
que las administraciones sean sensibles con este colectivo de personas, no solamente por lo
que significa de personas, sino que alrededor de cada persona autista hay por lo menos cua-
tro personas mas. Y ya no estariamos hablando de 450.000 personas, estaremos hablando
casi de dos millones de personas que directamente estan vinculadas con personas autistas.

Por lo tanto, esto no es una cosa, digamos, individual, personal, si lo queremos ver desde
esa perspectiva, es verdad, detrds de cada persona autista hay un mundo, hay un mundo
diferente. Y hay un mundo que tiene un pasado, de una forma o de otra, con mas o menos,
digamos, luces y sombras, pero también hay un futuro.

Han sacado la palabra futuro y yo creo que eso es fundamental. Y es fundamental sobre
todo, no porque estemos hablando de la vida adulta, sino porque estamos hablando de un
colectivo de personas que van a necesitar unos apoyos para realmente hacer factibles sus
suefios. Es decir, cuando td hablas Diego -perdona Ana Maria, que me centre en Diego-, que
yo creo que en ese sentido ha dado un poco esa mirada hacia el futuro. Es decir, tu quieres
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vivir de manera independiente, yo también. Yo te digo de verdad y siento desilusionarte, pero
todos necesitamos a todos, de una forma o de otra. Si a mi se me rompe, no sé, las gafas,
necesito arreglar las gafas. Las voy a pagar con mi dinero que yo me voy a ganar. ;Entiendes?
Nos necesitamos. Seria muy dificil entender a una persona que no necesite de los demas.
Por lo tanto, bienvenidas sean las ayudas y los apoyos, pero que esas ayudas y esos apoyos
realmente sirvan para hacernos felices, para proporcionarnos calidad de vida, para propor-
cionarnos que si td, Diego, tienes en este momento ese deseo de vivir solo y no vivir con la
familia, y los fines de semana estar con tu familia, pues a compartir sus espacios o lo que sea,
el formato que sea, realmente la vida te proporcione apoyos para poderlo llevar a cabo.

Tu partes de una profesidon que estas estudiando, qué has estudiado, que es interesante, la
masoterapia y posiblemente habra gente que viva de su profesion, de masoterapia 0 maso-
terapista. Habra otras personas que vivan de dar conferencias. Otros vivimos o hemos vivido
de dar charlas y de trabajar con personas autistas. Es decir, que lo importante es ser capaz de
disponer de enfoques en la vida que nos permita tener vidas satisfactorias.

Y eso es un poco lo que todos esperamos. Fijate, un aspecto tan clave como los modelos de
calidad de vida. Un modelo de calidad de vida de Schalock y Verdugo habla de ocho dimen-
siones de calidad de vida y se supone que nuestra calidad de vida vendra determinada, si
en esas ocho dimensiones de calidad de vida me siento bien. Bueno, yo tengo hijos que son
relativamente jovenes, alrededor de 20, 30 afios. Y cuando yo les pregunto: ;Qué es lo que a ti
te proporciona calidad de vida? Pues siempre hablan de ocio, hablan de recursos para hacer
sus viajes, hablan de dinero para comprarse sus cosas. Con su edad, yo creo que pensaba
lo mismo. Hoy en dia, cuando a mi me dicen qué es lo que yo busco para tener calidad de
vida, ;Sabes cudl es? Salud. Fijate cbmo van cambiando los intereses de las personas. Por
eso, cuando hablamos de futuro, ese futuro tampoco va a ser un futuro estatico, sino va a ser
un futuro que nos tiene que proporcionar oportunidades para disfrutar de la vida, para ser
felices. Y esas oportunidades tenemos que pensarlas para todos, para las personas de 20, de
30, de 40, para las personas autistas, para las personas que no son autistas, para las personas
que les gusta el futbol o para las personas que les gusta el balonmano. ;Entiendes un poco la
idea? Entonces, la clave para mi desde esa perspectiva es que, todos esos elementos siempre
van a estar condicionados a contar con apoyos. Y cuando digo apoyos, digo también perso-
nas. Y digo también recursos que pueden ser econémicos o pueden ser oportunidades, que
hagan que tu futuro sea realidad. Porque yo creo que nos movemos en base a esos objetivos
personales que tenemos. Y ahi yo creo que la clave es no pensar que todos van a ser informa-
ticos, todas las personas autistas. No pensar que todas las personas autistas van a necesitar
siempre al lado alguien que les ayude en sus tareas domésticas. Sino que nos encontramos
con personas autistas que estan casados, que tienen hijos, que son felices, que igual hay co-
sas de la vida que no entienden, como yo también hay cosas de la vida que no entiendo. No
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hay mas que abrir el periddico para decir: esto no lo entiendo. ;Entendéis? Pero la clave para
mi estd en eso, en proporcionar a las personas apoyos para ser felices y para tener futuro.

Y para eso siempre vamos a tener que mirar a las personas y partir de lo que son, de sus in-
tereses y hacia donde debemos ir. Y ahi se abre un abanico enorme de posibilidades, que yo
creo que es una fortaleza, y es que cada persona es un mundo. Y es una dificultad, sobre todo
porque estamos acostumbrados a trabajar en grupos y decimos: esto es bueno para estas
personas, y a todos les hacemos pasar por el mismo aro. Es como todo, habra personas que
les guste el jazz, a otros les gustara el rock, otros les gustara la polifonia del siglo octavo, pero
tenemos que ser capaces de dar respuesta a esas necesidades.

Es un reto, claro que es un reto, pero es menos reto cuando las personas como tu, Diego,
nos dicen lo que quieren. Porque si no, aquellos que no pueden decir lo que quieren, muchas
veces nosotros determinamos lo que es bueno para ellos. Y ahi es cuando nos equivocamos.
No sé si esta claro. Entonces, yo diria que en este momento la vida adulta de las personas
autistas, no las puedo plantear desde el colectivo, sino desde cada persona. No las puedo
plantear solamente desde los recursos que cada uno tiene, porque es una responsabilidad de
la sociedad proporcionar los recursos. No las puedo plantear solamente desde la perspectiva
de la familia. La familia va a ir desapareciendo y esas personas van a seguir necesitando a
personas.

¢Saben quién es la persona que mas va a acompaiiar a las personas autistas? Como en mi
caso, no van a ser los padres. Los padres, llega un momento en que desapareceran. No van a
ser, en el caso de familias que tengan hijos, los hijos. Los que mas van a permanecer al lado de
ellos, van a ser los hermanos. Los hermanos son los que nos acompafan a lo largo de la vida.
Bueno, pues generemos buenos marcos de relacion de los hermanos con las personas autis-
tas, porque en el futuro van a ser las personas que mejor les van a poder apoyar. Y a veces,
en estas estructuras de organizaciones, con esa mirada de decir: vamos a proteger a unos o a
proteger a otros, terminamos separandolos, cuando eso es un error. Lo que hay que hacer es
buscar un buen marco de relacidn y establecer estrategias que les permita a esas personas,
como hermanos, comprometerse, pero a la vez disponer de su propia vida independiente. No
quiere decir que esa persona va a tener que, entre comillas y con toda la carga, despectiva
que tiene el concepto, de cargar con la persona autista. No, cada uno tiene derecho a tener su
propia vida, a tener su propia evolucion, pero si a ser un apoyo para ellos. Entonces, yo soy
optimista con este modelo de ciudadania o modelo de calidad de vida, porque nos permite
pensar en personas, no en diagndsticos, nos permite pensar en que cada persona tiene su
proyecto de vida y nos permite pensar que cada persona tiene su futuro. Y la responsabilidad
social y nuestra es apoyar todos esos elementos.
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Ana Maria Pérez de Arce

Me gusté mucho lo que dijo Agustin de que tenemos que mirarnos, porque la etiqueta del
autismo es una etiqueta un poco fanfarrona, parece decir mucho de una persona, pero en
verdad dice muy poquito. Entonces, en la medida en que aprendamos a mirarnos los unos a
los otros y vamos a poder estar disponibles para apoyar esa persona en lo que esa persona
requiere. Yo sé que a veces para los profesores, particularmente, es frustrante no tener las
capacitaciones o el apoyo. Los profesores fueron un poco como tirados a esto del proyecto de
integracion escolary un poco abandonados a su suerte en este proceso, ;Cierto? Pero a veces
no se requiere de tanta capacitacion. A veces se requiere solamente de eso, de estar disponi-
bles de poder mirar al otro, porque el autismo no es algo que hay que vencerlo, ni curarlo, ni
padecerlo. Por ejemplo, aqui, Agustin, Lili, Diego y yo usamos lentes, pero probablemente los
lentes de Lili a mi no me sirvan. Yo tengo un aumento gigante y si me lo saco, voy a ver todo
borroso. O mis lentes no se los puedo prestar a Diego. Pero por alglin motivo estamos hacien-
do algo muy sin sentido, que es tratar de dar el mismo apoyo a todas las personas autistas
y son personas. Y ademas hay cosas que pueden convivir, uno puede tener un Trastorno del
Espectro Autista y puede tener otra condicion junto con eso. Entonces, si solo nos centramos
en la etiqueta del autismo, no vamos a ser capaces de ver mas alla.

Y lo otro es que también -y esto va para todos, no solo para las personas autista-, que somos
biodiversos y tenemos este molde de lo que creemos que es normal y nos exigimos llegar a
este molde normal, cuando en realidad eso no existe. Todos somos distintos, tenemos dis-
tintos gustos, distintos talentos, distintas habilidades. Todos tenemos algunas habilidades
que estan quizas descendidas o falencias, y en la medida en que nos aprendamos a aceptar,
también vamos a poder construir una sociedad mas arménica.

Diego Infante

Bueno, aparte de decir que estoy muy de acuerdo con todo lo que acaban de mencionar. Y
bueno, queria decir que el tema del autismo, yo lo veo méas que como una etiqueta, mas para
entender algunas cosas y de ahi empezar a trabajarlas. Porque como hemos hablado, el au-
tismo es muy amplio. Es como un ejemplo: pongamosle que ser autista es ser de Argentina, es
como saber, si, vivo en Argentina, pero en alguna ciudad de Argentina. Entonces, ahi cuando
uno se empieza a descubrir, ahi uno dice como: Soy Buenos Aires, y dentro de Buenos Aires
hay muchas realidades. O sea, como que sirve mas como para entender un poco de noso-
tros y de ahi trabajarlo, pero dentro del mundo del autismo hay multiples realidades. Y es
muy cierto, existen autistas que a su vez tienen otras condiciones, otras coocurrencias. Y por
cierto, muy interesante también lo que comentaste Agustin, de verdad me encantd. Bueno,
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lo que comentaron me encantd. Y el ejemplo de los lentes es stiper bueno y qué buen punto.
Los cuatro utilizamos lentes, pero mis lentes no creo que les sirvan a ustedes y sus lentes, no
sé si me vayan a servir a mi.

Pero bueno, como para ir cerrando, quiero decirles que es stper importante la atencion
personalizada. Todos somos diferentes, pero esto no es solo para los autistas, es para todos.
Todos tenemos dificultades, habilidades y también es importante trabajar las habilidades,
porque miren qué bonito trabajar en alguna habilidad y potenciarla y poder dedicarse a eso.
Incluso personas que tengan una situacion de discapacidad mas complicada, también es
bueno poder lograr fortalecer sus habilidades. Porque perfectamente podria ser muy bueno
en algo y puede dedicarse a eso. Si va a haber alglin entorno que va a tener que ayudarlo, o
sea, personas en su entorno que lo van a tener que ayudar, lo mas probable es que si, pero
perfectamente puede brillar en algo, puede salir adelante y puede generar independencia
hasta cierto punto y eso es ideal.

Quiero decirles que es importante escuchar voces de profesionales, de familias, pero creo
que también escuchar voces de autistas. Yo les dije, sé que alguien, no recuerdo el nombre,
dio mi Instagram, lo voy a dar por cualquier cosa si me quieren seguir, que es Diego_Infan-
te_Autista.

Y lo dltimo, pero de modo muy personal, yo les quiero decir que estoy muy comprometido
en esto, de hablar de autismo, de la prevencidn del bullying y de otros temas. Voy a estar
durante muchas décadas en esto. ;Y saben por qué lo voy a hacer? Porque me encanta esto y
soy muy feliz. Aparte, me encanta conocer diferentes realidades. Es sGper importante cono-
cer diferentes realidades, escuchar, conocer la gran diversidad que hay en el autismo, porque
como estd en todos lados el autismo, conozco nuevas realidades y eso también lo aprovecho
de mencionar en las charlas y en los espacios que me dan. Asi que voy a estar durante dema-
siadas décadas en esto.

Asi que, les quiero enviar un tremendo abrazo. Si de repente siente que no se la puede, no
se avergiience de pedir ayuda. La terapia, que antiguamente se decia que la terapia era un
loquero, estan locos si quieren en terapia, iNo!, eso es un pensamiento totalmente retrogra-
do, absolutamente. La terapia es para todo el mundo, es para estar mejor. Siempre se puede
estar mejor. Hay gente que uno dice: esta persona esta increiblemente bien, pero igual tiene
algunos temas, y claro que si necesita terapia, asi que no se avergiiencen de recibir terapia.
Yo soy de la idea que todo el mundo necesita. Asi que eso. Les envio un tremendo abrazo y
muchisimas gracias por esta invitacion.
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RECOMENDACIONES EN VIDA ADULTA ]
' Autoras: Valeria Jiménez Pastén y Nicole Ruz Silva |

Como se refieren las autoras en el capitulo de Atencién Temprana, las perspectivas, modelos
o formas de acompainamiento centradas en modelos desde el autismo como un “trastorno”,
han ocasionado que las infancias autistas sientan que su forma de pensar, ser y vivir en el
mundo debe ser modificada dado que serian “comportamientos inadecuados”, dado que, las
formas de interactuar o comunicarse serian parte de un “déficit” o los intereses profundos
terminan siendo “obsesiones o intereses restringidos”. Todo ello, conlleva a que las personas
autistas a medida que van avanzando en su ciclo vital, se perciban a si mismas como “no
capaces”, “
en los procesos de acompafiamiento “no quisieran haber nacido asi”. Las repercusiones de

enfoques capacitistas y no neuroafirmativos generan que, en la adultez, muchas personas

extrafias/raras” e incluso que algo estad mal con ellas y que, como nos han referido

autistas presenten co-currencias significativas de salud mental, asi como percibirse sin las
herramientas necesarias para poder desenvolverse en su vida cotidiana, conseguir empleo,
tener relaciones de pareja, mantener en el tiempo lazos de amistad, tener un hogar y vivir
plenamente. Es por esto, que, en este apartado, si bien esta enfocado tanto a profesionales o
personas que conocen o desconocen del autismo, nuestro foco central son ustedes, adultos
y adultas autistas y sus principales lazos significativos (familia y amigos), con la finalidad de
entregarles no sélo herramientas frente a diversos aspectos de la vida, si no que, enfatizando
elno dejar de ser ti mismo/a con tus intereses, personalidad, forma de pensar, sentiry comu-
nicar, y que si sientes que no puedes, no es porque algo estd mal en ti, si no por las barreras
contextuales y falta de ajustes razonables que permitan la calidad de vida que tanto ti como
tu familia merecen.

Las siguientes sugerencias estan orientadas a jovenesy personas adultas autistas, las cuales
han sido organizadas segun las dimensiones de calidad de vida, cada una de estas se puede
ajustar a las necesidades de apoyo individuales, entendiendo que estas pueden cambiar se-
gun el contexto y la edad de la persona.

1. AUTODETERMINACION:

Organizacion:

P Esimportante considerar tanto la distribucion de los espacios dentro del hogar
como la organizacion de responsabilidades diarias. Para ello, se recomienda que los
espacios de la casa estén bien delimitados en base a las actividades que se realizan,
evitando el exceso de estimulos, ruido visual o espacios con mas de dos funciones, por
ejemplo: prevenir que un mismo espacio sea para cocinar, comer y usar computador.
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P Priorizar el uso de organizadores y/o muebles con cajoneras donde haya etiqueta-
do escrito o pictografico de lo que se debe almacenar, categorizando seglin su funcién.
P Paralaorganizacion de responsabilidades, el uso de checklist o calendario semanal
de tareas del hogar ayuda en la distribucion y ejecucién de las actividades, priorizando
tareas y siendo flexible, ya que se debe considerar el nivel de energia diaria o estado
emocional més que en el cumplimiento de horarios.

Toma de decisiones:
P Almomento de tomar una decision, considerar a qué tipo corresponde: Cotidianas
(Ejemplo: Elegir qué comer), sociales (Ej. Ir o no a un cumpleafios) o comunitarias (Ej.
Realizar tramites). Para luego, evaluar de forma escrita los pros y contras que tiene di-
cha decisién, esquematizando las consecuencias.

Metas y/o proyectos:

P Toda persona tiene metasy proyectos que quiere desarrollar a corto, mediano o lar-
go plazo, sin embargo, el tener que considerar proyectos a futuro genera altos montos
de ansiedad ante la impredicitibilidad del tiempo o de los cambios que puedan ocurrir.
Porello, es importante que las metas o proyectos sean realistas, concretos y poco ambi-
guos, subdividiendo estas en metas méas pequefias y faciles de realizar, complejizando
paulatinamente, contando con apoyos escritos y/o visuales que permitan visualizar los
logros alcanzados.

Ejemplo para personas con menores necesidades de apoyo:
Meta: Conseguir un empleo.
Obstaculo: Meta ambigua y altamente desafiante.
Subdivision en metas pequefias: 1) Conocer mis intereses, 2) Elegir dos o tres intereses
principales, 3) Buscar empleos relacionados con mis intereses, 4) Hacer una lista de
lugares donde me gustaria trabajar, 5) Saber la distancia entre el lugar a trabajar y mi
hogar, tiempo que me acomoda y necesito trabajar (part time o full time) asi como
desafios para llegar al lugar de trabajo, 6) Hacer o actualizar mi CV, 7) Ir solo/a 0 acom-
pafiado/a hacia Oficina de Intermediacion Laboral de la Municipalidad (OMIL) para
inscripcion y entrega de apoyos para conseguir empleo. Para acompafiar el proceso
utilizar apoyo activo, dependiendo de la necesidad de la persona, por ejemplo: enfati-
zar “explicar o preguntar” (orientarse con apartado “Desarrollo Personal”).
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Ejemplo para personas con mayores necesidades de apoyo:

Meta: Conseguir un empleo.

Obstéculo: Meta ambigua y necesidad de ajustes.

Subdivision en metas pequefias: 1) Conocer intereses, 2) Conocer ajustes que nece-
sita la persona (apoyos visuales para cada tarea, uso de comunicador, organizacion
del espacio, elementos sensoriales, estructuracion de tiempos), 3) Utilizar Apoyo Activo
dependiendo de la necesidad de la persona, por ejemplo: enfatizar “guiar o mostrar”
(orientarse con apartado “Desarrollo Personal”), 4) Poner en practica en un entorno
protegido, 5) Poner en préctica en contexto natural.

Resolucién de problemas cotidianos:
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P Es relevante contar con alternativas escritas y/o vivenciarlas, con la finalidad de re-
solver situaciones de emergenciay analizar cuél es la forma en la cual la persona siente
mas comodidad y seguridad.

B Categorizar los problemas y actividades considerando el nivel de importancia: Ur-
gentes (se resuelve inmediatamente), importantes (se resuelve durante la semana o
en un plazo especifico), no importantes (se puede pedir ayuda o delegar dicha tarea o
problema).

Uso de elementos en el hogar y/o electrodomésticos:

1° Identificar los pasos que implica usar una lavadora/horno/licuadora.

2° Segln la necesidad utilizar apoyo escrito, fotografico y/o pictografico.

3° Considerar la cantidad de pasos e identificar la especificidad de la informacion

que requiere.

Ejemplo:

Lavadora Clasificacion de
ropa (color, textu-

ra, etc)

Cocinar:
1° Realizar una lista con las iméagenes de los ingredientes y de las medidas; asi como
también de los implementos que requerira.



2° Hacer la secuencia de pasos de la receta.
3° Considerar los tiempos de preparacién de cada paso (uso de timers, alarmas, reloj
de arena, etc.).

DEJAR LOS POROTOS REMOJANDO
DESDE EL DiA ANTERIOR

Gestién del tiempo:

P Durante la realizacion de actividades, se requiere ayuda para saber en cuanto tiem-
po se debe hacer una tarea en especifico. Por ejemplo: hay personas que pueden la-
varse los dientes o vestirse de forma muy rapida o lenta, dependiendo de la dificultad
de la actividad. Para lo anterior, considerar realizar un panel visual con los pasos de la
tarea considerando el tiempo de ejecucion de cada una, usar alarmas, usar canciones/
playlist, o usar reloj de arena para concretizar el tiempo y saber cuédndo se debe fina-
lizar la actividad. También se puede adaptar un reloj analégico, poniendo imégenes o
dibujando segln la distribucion, con el fin de fortalecer la percepcion del tiempo.
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Uso de transporte publico:

P Al momento de usar transporte pUblico considerar el perfil sensorial, por ejemplo,
si se requiere uso de audifonos canceladores de ruido, viajar en determinados horarios
para evitar aglomeraciones, uso de elementos sensoriales como fidget toys, tipo de
transporte que es posible tolerar, etc.

P Para abordar el pago del transporte publico, utilizar las recomendaciones mostra-
das en el apartado “uso de dinero”.

P Esimportante apoyar en los distintos tipos de transporte publico, sabiendo cémo
se utilizan, con el fin de brindar mayores alternativas de traslado, por ejemplo: bus,
colectivo/taxi, metroy aplicaciones moviles.

2. BIENESTAR MATERIAL:

Comprar:

P En el caso de no tener conocimientos o no ha tenido oportunidades para realizar
dicha accion, se recomienda primero, en un espacio controlado, anticipar mediante
fotografias el lugar que se utilizaré para la compra, los pasos para llevar a cabo la tarea
(uso de carro, canasto o bolsa, eleccion de productos, dénde encontrarlos o como soli-
citarlos, etc.), asi como los medios para poder pagarlos (efectivo o tarjeta).

P Para la eleccién de productos, realizar una lista con las imagenes reales de los pro-
ductos, si la persona presenta habilidades de lectura, se recomienda escribir los nu-
meros de la cantidad de productos, de lo contrario, poner la cantidad de imégenes del
producto segln lo que necesite comprar.

Uso de tarjeta de débito:

» Antes de usar la tarjeta, es importante saber/explicar para qué sirve, en qué lugares
se puede usar, qué ocurre si hay equivocacion al poner/insertar la tarjeta, escribir la
clave o saber qué hacery dénde acudir en caso de extravio. Se puede apoyar mediante
recordatorios escritos en papel o mediante tecnologias (celular, tablet).

» Por medio de fotografias anticiparse a como se utiliza la tarjeta, especificando dén-
de va ubicada en la maquina dependiendo si es por contacto o chip, donde se ingresa
la clave, asi como los botones para borrar/aceptar. Luego, practicar en contexto natural
el uso de la tarjeta, disminuyendo progresivamente el apoyo.

Uso de efectivo:
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P Identificar monedas y billetes, abordar que tienen diferentes valores y qué implica
que tengan mas o menos valor. Para lo anterior, se puede hacer uso de apoyos visua-



les pictogréficos, escritos y verbales, asi como recordatorios. Ademas, familias o profe-
sionales pueden ayudar mediante ejercicios de role playing, previo a ir a un contexto
natural.

P Enuninicio acudir a negociosy supermercados cercanos al domicilio, aumentando
progresivamente los montos y desafios. Si es muy desafiante, pedir acompafiamiento.

Uso de cajero automatico:

» Abordar para qué sirve el cajero automaticoy cuidados al momento de sacar dinero
(ejemplo: decirenvoz alta la clave, qué hacer si un desconocido se acerca a pedir dine-
ro, olvidar sacar la tarjeta, etc.) con el fin de anticiparse ante riesgos.

P> Realizar una simulacion de cajero automatico (secuencias de imégenes o de inter-
net) y un apoyo visual que incluya la secuencia de pasos (Ej. Ingresar la tarjeta, digitar
la clave, seleccionar tipo de cuenta, escribir el monto, sacar la tarjeta), al igual que en
otras recomendaciones, es importante considerar la cantidad de pasos que se pueda
requerir, ya que dependera de las necesidades de apoyo personales. Después, genera-
lizar el aprendizaje en contextos naturales.

Distribucion del dinero (gastos mensuales, estrategias de ahorro, pago de servicios):
P> Realizar una lista de los gastos mensuales, por ejemplo: servicios basicos (luz, agua,
gas), transporte, lista de alimentos y salud (controles médicos/odontoldgicos, servicios
de apoyo). En base a lo anterior determinar cuanto dinero se debe destinar para los
gastos mensuales, distribuyendo también los de entretenimiento y ahorro. Se sugiere
realizar una plantilla mensual o anual donde se registren las fechas de cuéando debe
pagar, cuanto ha pagado y cuanto dinero se tiene disponible hasta la préxima fecha
que reciba un ingreso.
P Esimportante anticiparse a situaciones, como qué ocurre si no se paga una cuenta,
por ejemplo, suspension del servicio, cargos extras asociados, etc. Asi como, qué ocu-
rre y qué se puede hacer ante gastos innecesarios cuando recibe su sueldo o pensién
de discapacidad.
P Por medio de secuencias, check list o paneles visuales, abordar dénde y cémo pa-
gar, ya sea presencial o via online.

108



109

VIDA ADULTA EN AUTISMO, CAMINO HACIA UNA VIDA PLENA
Y CON SENTIDO.

3. INCLUSION SOCIAL: OCIO Y TIEMPO LIBRE
Accesibilidad en entornos de ocio:

P Para familia, amigos y profesionales: En los entornos donde las personas autistas
realicen actividades es importante considerar las adaptaciones que pueden requerir
para la generacién de un ocio inclusivo, seglin los 5 tipos de barreras:

1. Fisicas: Las infraestructuras fisicas deben ser adaptables, predecibles y claras, consi-
derando delimitacion de los espacios y disminucion de ruidos visuales, para que sean
ambientes amigables.

2. Cognitiva: Incorporar apoyos escritos y/o imagenes para anticipar la informacion y
dar contexto.

3. Sensoriales: Dependiendo de la persona y su perfil sensorial, puede tener hiper o
hipo reactividad a diversos estimulos sensoriales. Dado lo anterior, se pueden realizar
ajustes en la intensidad de las luces, sonidos, olores, alternativas de alimentacién, asi
como incorporar fidget toys para apoyar en la autorregulacion.

4. Sociales: Con el fin de reducir montos de ansiedad que pueden generar los encuen-
tros sociales, y considerando los desafios a nivel de interaccién y comunicacion de la
persona autista, es importante, en primer lugar apoyar en la reduccidn de prejuicios y
mitos ligados al autismo, visibilizando los distintos estilos y formas de comunicacién
multimodal, asi como entregando apoyos escritos y/o visuales que la persona pueda
requerir para sentirse mas comoda (guiones sociales, listado con temas de conversa-
cioén o preguntas para iniciar/finalizar conversaciones, etc.), asi como considerar que
el contacto visual no es imprescindible para interactuar, respetando que para muchas
personas autistas el contacto visual genera incomodidad o es asincrénico.

5. Comunicativas: Considerar las diferentes formas de comunicacidn verbal y no verbal,
por lo que es fundamental garantizar diferentes formas de comunicacidn, por ejemplo:
economia del lenguaje, utilizar lenguaje claro, evitar dobles sentidos, utilizar Sistemas
de Comunicacién Aumentativo y/o Alternativo (SAAC), uso de aplicaciones moéviles ac-
cesibles, uso de tarjetas fisicas de palabras o frases clave para interactuar o pedir ayuda,
etc.

Importante:

@ Disefiar la actividad de manera estructurada mediante secuencia de pasos, pla-
nificando los tiempos de realizacién de las actividades, asi como los tiempos de des-
cansoy de espera.



@ Respetar las diferencias e intereses individuales, permitiendo la participacion en
grupos pequefios o grandes.

@ Dar la informacién con anticipacion a la persona y su red de apoyo con el fin de
evitar la angustia frente a dudas. Incorporar espacios de calma, asi como puntos
informativos.

Evaluacién de la accesibilidad desde tus necesidades como persona autista:
» Para ti: Al momento de que otros realicen adecuaciones y adaptaciones en los en-
tornos de ocio, es fundamental que se priorice tu opinién y retroalimentacién de cémo
te sentiste en la actividad, haciéndote participante activo de dicho proceso, evaluando
silas adecuaciones y adaptaciones a realizar o ya realizadas son acordes a tus necesi-
dades:
1. Espacio fisico: ;Cuenta el lugar con apoyos visuales/escritos adecuados?, ;Hay mu-
chos estimulos?, ;El espacio de calma es (til para ti?, ;Has podido llegar bien al lugar?
2. Interacciones sociales: ;Sirven los apoyos escritos entregados?, ;Te ayudaron cuando
lo necesitaste?, ;Se solucionaron las dificultades que hayan podido surgir?, ;Te sentiste
comodo/a en el grupo?
3. Actividades: ;La informacion entregada fue clara?, ;La actividad tiene la estructura o
pasos que necesitas para realizarla?, ;Los tiempos y horarios son adecuados?, ;Te sentis-
te estresado o con angustia debido a los tiempos de espera?
4. Adaptaciones: ;Han podido informarte y anticiparte del lugary actividades de forma
adecuada?, ;Te informaron de los imprevistos que pueden ocurrir?, ;Te entregaron alter-
nativas de comunicacion?

Capacitacion de las personas profesionales, voluntarios y/o red comunitaria:
» Esimprescindible que las personas estén capacitadas o posean conocimientos
sobre la neurodivergencia autista, dado que un espacio bien delimitado, pero con per-
sonas que desconocen como relacionarse con personas autistas, es insuficiente para
garantizar la inclusién. Para ello, recomendamos:

@ Poseer una base de conocimiento respecto del autismo, caracteristicas, fortalezas
y desafios.

@ Comprendany puedan prevenir situaciones estresantes para las personas autis-
tas.

@ Sepanrelacionarsey comunicarse de forma asertiva y efectiva en base a las nece-
sidades de las personas autistas (uso de pictogramas, SAAC, lenguaje simple y claro,
tarjetas comunicativas).
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@ Evitar el exceso de informacion o dar varias instrucciones seguidas.

@ Asegurarse que la persona ha entendido la indicacion entregada sin un rol asis-
tencialista.

@ Conocer sus gustos e intereses, dado que es de suma utilidad para cambiar el
foco de atencion cuando detectamos que la persona va a experimentar una desre-
gulacion.

@ Cuando baje el malestar esimportante averiguar la causa de la desregulacién con
la personay su entorno para poder prevenir situaciones similares futuras.

4. BIENESTAR FiSICO:

Uso de medicamentos:
P Esimportante que tanto la familia como la persona autista cuente con informacion
concreta respecto de los medicamentos otorgados en la prescripcién médica, asi como
su finalidad (para qué sirve), tiempo de administracion, dosis (1, V2, 1 ¥4, ¥4, ¥s) y horarios
de ingesta (mafiana, tarde, noche).
P Disponer de un pastillero semanal o mensual para organizar y distribuir los medica-
mentos, siendo recomendable rellenar el pastillero siempre el mismo dia de la semana,
por ejemplo, los domingos. El pastillero permite comprobar la ingesta de este en el caso
que la persona se olvide o se confunda.
P Considerarimagenes de los comprimidos y horarios en el pastillero si la persona no
ha adquirido la lectura o requiere soporte visual.
P Utilizar alarmas cémo recordatorio del medicamento.

Ejemplo:

et | Cf | \ad . .
g:g ) Esto quiere decir 1
pastilla 4 veces al

)u‘ )u‘ dia: 1 al levantarse,

) - ) — 1 al mediodia, 1 al

ONON1O 10O % ®9 %D medianoche,

m



Controles médicos:
B Utilizar un registro o bitacora (fecha, hora, zona de la molestia, emociones, etc.)
de sintomas fisicos y/o psicolégicos que generan malestar, con el fin de evaluar la fre-
cuencia de estos y detectar sefiales de alarma para acceder a la atencién médica co-
rrespondiente.
P Tener un calendario anual donde se marquen los controles médicos, odontologi-
COs y apoyos terapéuticos que se han realizado y los que estan agendados para fechas
futuras.
P Tanto para personas con mayores y menores necesidades de apoyo que tengan
como coocurrencia epilepsia, contar con registro de las crisis en cuanto a: fecha, hora,
lugar, tipo de convulsion, duracién, tratamiento y observaciones.
P Para adultos con mayores necesidades de apoyo es importante que la persona pri-
mero identifique sus partes del cuerpo. Luego, disponer de un panel del dolor donde
estan los pictogramas de las partes del cuerpo o bien incorporarlo en su SAAC en el cual
pueda informar si presenta un malestar.
P Esimportante que en tus controles médicos puedan darte la informacién que ne-
cesitas asi como preguntar cudl es tu tratamiento, para qué sirve, o los efectos secun-
darios de este, no cuestionando el asistir acompafiado/a si realizar estas preguntas te
genera altos montos de ansiedad.

Envejecimiento:
B> Sieres una persona autista mayor o eres un familiar o amigo, se recomienda la crea-
cién de pautas escritas y practicas de héabitos de vida saludable en las reas de:

Estrategia

Preparacion de alimentos sencillos, consumo diario de
verduras y frutas, regularizacion de horarios de alimentacion,
alimentos de facil digestion. No olvidar considerar tu perfil
sensorial a la hora de realizar pautas relacionadas con esta
area.

Elegir actividades que la persona quiera y pueda realizar en
domicilio o contexto natural siendo estas idealmente en con-
junto con un par, familiar, tutor social o grupo de apoyo.

Buscar informacion respecto de posturas correctas para estar
de pie, sentado y para dormir, asi como que amigos y familia-
res puedan ayudar mostrando como se realizan o entregan-
do fotografias o imagenes.
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Utilizar dispensadores, esponja con mango, sillas en la
Higiene personal | ducha, superficies antideslizantes, asi como mantener una

rutina para levantarse y acostarse.

P Esimportante, que las familiasy las personas autistas soliciten a los sistemas de sa-
lud apoyos y ajustes necesarios en los procedimientos, como anticipacion verbal o vi-
sual, explicaciones sobre sintomas, enfermedades y tratamientos en lenguaje sencillo,
entrega de los tratamientos e indicaciones médicas de forma escrita, asi como entrega
de calendario de atencionesy controles de salud.

5. DESARROLLO PERSONAL:

Apoyo al Empleo:

» Para profesionales, empleadores y comunidad: Realizar el acompafiamiento des-
de un enfoque centrado en la persona y neuro afirmativo, es decir, identificar sus ca-
racteristicas individuales como persona neurodivergente, sus intereses profundos,
fortalezas y desafios, para determinar cuéles serén los apoyos, ajustes y necesidad de
facilitadores/tutores que requiera para la realizacion de tareas o para acompafiar en el
proceso de orientacion vocacional.

P Asignartutores sociales, es decir, trabajadores que apoyen en las labores que tenga
asignada la persona autista. Por ejemplo, que guie en la secuencia de pasos para rea-
lizar una tarea.

P Disponer de apoyos visuales, los cuéles pueden ser fotografias reales, pictogramas
0 apoyos escritos, que indiquen la secuencia de pasos de una tarea, a fin de entregar
informacién concreta del orden de sus funciones, tiempos requeridos y lugares en los
cuales ejecutara dichas acciones.

» Para concretizar lo previamente mencionado, se sugiere considerar los niveles de
Apoyo Activo, los cuales son graduales y flexibles en base a lo que la persona necesita:

Nivel de apoyo (de menor a | Descripcion: Ejemplos:
mayor):

Se incita de forma verbal, me- | -Recibiste un correo electrdnico,

1.Preguntar diante preguntas y sugerencias | ¢Qué debemos hacer?”,
a que la persona se involucre y | -Te piden un café, ¢Qué necesi-
realice la actividad. tamos hacer?”.
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2.Explicar

3.Incitar

4 .Mostrar

5.Guiar

De forma verbal se describe la
secuencia de pasos para reali-
zar la tarea.

Utilizar gestos e indicaciones no
verbales para mostrar y/o dirigir
el paso a paso que debe realizar
la persona.

El facilitador realiza el paso de
la tarea para que la persona lo
imite, realizando esto al mismo
tiempo o de forma posterior.

Con el consentimiento de la
persona y siempre que sea ne-
cesario, el facilitador toma la
mano o parte del cuerpo que
sea necesaria para realizar la se-
cuencia de la tarea.

Considerar que a medida que la
persona va realizando la accion,
se debe ir desvaneciendo este
tipo de apoyo fisico.

Situacién: Hacer un café.

Paso 1: Poner agua en el hervi-
dor.

Paso 2: Poner una cucharadita
de café en la taza.

Paso 3: Poner el agua caliente
en la taza.

Paso 4: Entregar la taza con café.

Situacién: Envasar un producto.
-Sefalar el producto.

-Apuntar la caja.

-Imitar el gesto de guardar el
producto en la caja.

Situacion: Armar un cono de he-
lado.
-El facilitador realiza la accidn y
al mismo tiempo la persona lo
imita.

Situacion: Timbrar una bolsa de
papel.

-El facilitador toma la mano de
la persona, la guia a tomar el
timbre y luego presiona el tim-
bre en la bolsa de papel hasta
que quede marcado.

P> Para ti: La necesidad de ajustes razonables en tu empleo son parte de tus derechos.
En caso de no recibirlos, tener desafios para conseguir trabajo o sufrir discriminacion,
es importante que busques apoyo en tu entorno (familiares, amigos, medico tratante

o terapeutas), con el fin de que puedan acompafiarte a solicitar apoyos en tu puesto
de trabajo, o recibir ayudas municipales o gubernamentales.
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6. Bienestar emocional:

Estrategias de apoyo y acompafamiento que
pueden entregar familia, amigos y profesiona-
les:

Con apoyo escrito, visual o audiovisual (checklist,
esquemas, videos informativos, dibujos, categorizar en
colores, etc.), acompafiar a la persona autista a:
> Identificar sus cualidades y fortalezas.
> Comprender el concepto de neurodiversidad y
neurodivergencia.
> Abordar su proceso diagnostico asi como caracte-
risticas de la mente autista.
Autoconocimientoy > Abordar mitos y prejuicios en torno al autismo.
Autoestima > Categorizar lo que puede realizar solo/a, lo que
requiere acompafiamiento y lo que necesita apren-
der.
> Conocer su perfil sensorial y adaptaciones que
requiere.
> Utilizar bitacora o diario emocional incluyendo:
situacion o actividad, emocion, sensacion fisica, y
acciones para volver a la calma.
[> Identificar las actividades de la vida diaria que le
resultan placenteras, neutras y desagradables.
> Conocer, comprender y valorar sus intereses
profundos.

Con apoyo escrito, visual o concreto, acompafiar a la
persona autista a:
> Identificar las emociones basicas y sus funciones
usando material visual como circulo de emociones o
rueda de emociones de Plutchik.
> Identificar cdmo las emociones se sienten en el

cuerpo mediante uso de imagenes de esquemas
Identificacion y Expresion

emocional

corporales y uso de colores para distinguir zona e
intensidad.

I> Apoyar en la expresion emocional mediante tar-
jetas de comunicacion con frases de apoyo: necesito
ayuda, me siento triste, quiero salir, etc.

> Acompaiiar en la eleccion de fidget toys o ele-
mentos de autorregulacion acordes a sus necesida-
des sensoriales.




Con apoyo escrito, visual o concreto, acompanar a la per-
sona autista a:
> Identificar las emociones basicas y sus funciones
usando material visual como circulo de emociones o
rueda de emociones de Plutchik.
> Identificar cdmo las emociones se sienten en el
- - cuerpo mediante uso de imagenes de esquemas cor-
Identificacion y Expresion porales y uso de colores para distinguir zona e inten-
emocional sidad.
> Apoyar en la expresion emocional mediante tar-
jetas de comunicacién con frases de apoyo: necesito
ayuda, me siento triste, quiero salir, etc.
> Acompaiiar en la eleccion de fidget toys o elemen-
tos de autorregulacion acordes a sus necesidades
sensoriales.

Con apoyo visual, escrito, imaginativo y dando uso a los

contextos naturales, acompafiar a la persona autista a:
> Comprender qué es la ansiedad, su funciéon y me-
canismos (huida, paralisis, afrontamiento).
B> Identificar situaciones que le generan ansiedad
utilizando técnicas como la desensibilizacion siste-
matica, para su manejo en imaginacion o mediante
historias o comics y de forma posterior, en contextos
naturales con acompafiamiento.
B> Utilizar como estrategias de afrontamiento anali-
sis de situaciones reales mediante uso de esquemas
escribiendo 2 o 3 alternativas para resolverlas antici-
pando consecuencias.
> Identificar pensamientos ansiosos acompaiiando
en la discriminacion de creencias racionales o irracio-
nales de estos.
D> Identificar distorsiones cognitivas (catastrofismo,
polarizacion, comparacion, etc.) utilizando técnicas
de reestructuracion cognitiva.
> Entregar estrategias para detener pensamientos
catastroficos: Identificar el primer elemento que lleva
al pensamiento utilizando palabra de emergencia a
eleccion como “basta”, “stop”.
D> Favorecer estrategias de relajacién con apoyo vi-
sual: Mindfulness, respiracion en cuadrado, técnica
54321, etc.

Manejo de la ansiedad
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Con apoyo escrito y visual acompafiar a la persona
autista mediante la identificacion de:
> Masking: Qué es, por qué se utiliza, tipos de
enmascaramientos, costos en salud mental e
importancia de ser uno mismo sin ocultar sus
caracteristicas y necesidades.
> Bateria social o teoria de las cucharas: Saber
qué situaciones sociales le demandan mas o
menos energia y saber cdmo economizar y dis-
tribuir en base a sus actividades diarias.
> Conocer sus estilos de comunicacion vali-
dando dicha forma: uso de gestos, infodum-
ping, juego paralelo, no uso del contacto visual,
etc.

Crisis y Autorregulacion

desregulacién mediante:
> Identificar los tipos de crisis (meltdown, shut-
down, burnout) que existen identificando la que mas
frecuentemente experimenta.
> Uso de checklist de gatilladores de crisis a nivel
sensorial, emocional y de informacién.
> Hacer uso de “plan de emergencia”: En apoyo
escrito y/o visual, que la persona cuente con: 3 ac-
ciones para distraerse, 3 lugares para distraerse, 3
personas o mascotas para distraerse, 3 familiares,
amigos y/o profesional para pedir ayuda, 3 nimeros
de teléfono de emergencias.
> Realizar apoyo escrito y/o visual de facil acceso
en el hogar que incluya actividades o elementos que
necesite para regularse.

Apoyo a la familia:

> Es importante que la familia y redes de apoyo
tengan conocimiento respecto de las crisis de des-
regulacion emocional que experimenta la persona
autista, asi como la diferencia entre estas y la des-
compensacion (reaccion fisica/organica) o intencio-
nalidad (querer conseguir algo).

> Cuando no se logran identificar los gatilladores
de las crisis, crear un registro que incluya: fecha y
hora, conducta, lugar, gatilladores, cémo me senti,
cdmo se sintio él/ella, acciones realizadas, con el fin
de analizar estrategias.




> Descartar causas de crisis: dificultades fisicas
como dolores, enfermedad, caidas, alérgicas; con-
texto familiar como cambios, visitas, rutinas; causas
sensoriales; medicamentos como cambios, dosis,
horarios.

> En caso de crisis es fundamental que la familia
y/o red de apoyo: sepa que una crisis no es inten-
cional, mantenga la calma, no intente detener la
crisis, evitar preguntar ;Qué pasa? Dado que es una
pregunta amplia, usar solo oraciones cortas y claras,
usar preguntas cerradas si/no, hacer el espacio sen-
sorialmente amigable evitando elementos de riesgo
y reduciendo los estimulos ambientales (ruidos, olo-
res, personas).

En la poblacion autista y neurodivergencias en general
se dan altos indices de depresion y ansiedad, no solo por
el hecho de ser neurodivergentes, sino también como
reflejo de apoyos insuficientes a lo largo del ciclo vital,

enfoques terapéuticos no neuro afirmativos o acordes a
la necesidad de la persona, diagndsticos tardios o poca
visibilizacion/deteccion de sus necesidades fisicas y/o
Coocurrencias de salud emocionales. Por lo tanto, es crucial estar atento/a y
acompanfar a las personas autistas y familias en la iden-
tificacion de sintomatologia asociada a condiciones mé-
dicas y/o de salud mental mas predominantes como son:

Epilepsia

Disautonomia

Problemas gastrointestinales
Dificultades para dormir o insomnio
Estrés Post Traumatico (TEPT)
Trastorno de Ansiedad Generalizada (TAG)
Estrés o estrés cronico (Burnout)
Depresion

Ansiedad

Disforia sensible al rechazo

Efectos secundarios de farmacos
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Apoyar en la identificacion de caracteristicas asociadas a |
otras neurodivergencias es crucial para poder establecer
estrategias de apoyo acordes a su organizacion psiquica
y neurotipo. Dentro de estas se encuentran:

: Atencion Divergente (TDA-H)
Co-ocur:renaas con otras Altas Capacidades (AACC)
neurodivergencias Dislexia (dificultad para leer)

Discalculia (dificultad en el aprendizaje de las
matematicas)

Disgrafia (dificultad para escribir)
Dispraxia (dificultad en la motricidad)
Trastorno Limite de la Personalidad (TLP)
Trastorno Obsesivo Compulsivo (TOC)
Trastorno Afectivo Bipolar (TAB)
Trastorno de Identidad Disociativo (TID)
Trastorno Afectivo Bipolar (TAB)
Trastorno de Identidad Disociativo (TID)

7 o RELACIONES INTERPERSONALES Y COMUNIDAD:

» Para familia, amigos y profesionales: Explicar las diferentes relaciones y tipos de
cercania que existe entre las personas, por ejemplo: familia, amigos, pareja, conocidos,
personas de la comunidad, desconocidos. Esto se puede abordar por medio de los
“circulos de proximidad o confianza”.

» En las relaciones de pareja, apoyar a identificar y establecer limites, acuerdos en
comun, consentimientos entre ambas personas, necesidades sensoriales frente al con-
tacto sexo-afectivo, asi como autocuidado en la esfera de la sexualidad considerando
el uso de métodos anticonceptivos y prevencién de Infecciones de Transmision Sexual
(ITS).

P Ademas de lo anterior, en personas con mayores necesidades de apoyo, es impor-
tante que se otorguen herramientas para que identifiquen sus zonas intimas, conduc-
tas apropiadas e inapropiadas en contextos publicos y privados, asi como apoyos vi-
sualesy escritos (historias sociales) para prevenir situaciones de riesgo de abuso.

P Entregar herramientas en base a los temas y tipos de conversacion (preguntas gene-
ralesy personales) que son apropiados en los contextos en los cuales se desenvuelve la
persona autista, por ejemplo: universidad, trabajo o espacios de recreacién.

B Para personas cuidadoras, no estas solo/a:



Estrategias para tu bienestar:

Los sintomas de frustracion, culpa y triste-
za son entendibles y normales, dado que
estd haciendo lo que puede con las herra-
mientas que posee. Para ello, es vital po-
der expresar sus sentimientos hablando
con alguien de confianza, teniendo apoyo
: profesional, contar con una bitacora emo-
Emocional cional donde pueda escribir lo que siente,
asi como valorando y reconociendo su la-
bor como persona cuidadora.
Estar atento/a a los signos de sobrecarga
de estrés: sentirse extenuado, abrumado
0 ansioso, enojarse o perder la paciencia
rapidamente, sentirse solo o aislado de
otros, tener problemas para dormir, sen-
tirse triste o desesperanzado, sentir desin-
terés en actividades de su agrado, etc.

Que la persona cuidadora cuente con red
de apoyo (familiar, comunitario, estatal o
grupos de apoyo para cuidadores de per-
sonas autistas) con el fin de evitar la sobre-
carga en una sola persona.

Contar con espacios de autocuidado, los
cuales pueden ser tanto en casa, en moda-
lidad online, asi como en otros contextos.

Autocuidado

Para las personas cuidadoras, a veces es
dificil pedir ayuda, dado que puede pre-
ocuparse por ser una “carga” o preferir
cuidar sin ayuda dado que su familiar re-
quiere altas demandas en el cuidado. Si
bien es dificil, se puede comenzar pidien-
do ayuda para pequefias cosas o dividien-
do una tarea en pasos mas simples, asi
como preparar una lista (checklist) de las
cosas que hay que hacer, dejando que la
otra persona elija lo que mas le acomoda
o puede realizar.

Pedir ayuda
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Diferenciar su rol respecto al cuidado,
dado que cuidar implica acompafiar y no
asistir a la persona autista. Entregar auto-
nomia y oportunidades es clave para que
la persona autista sea lo mas independien-
te posible requiriendo menor demanda de
cuidado.

Para hermanos menores de 18 afios se su-
giere que participen en dinamicas grupa-
les dénde se trabajen las fortalezas y de-
safios de su hermano/a, puedan compartir
experiencias y contar con herramientas
apropiadas.
Evitar la parentalizacion del hermano/a,
dado que puede conllevar sobrecarga y
coocurrencias de salud mental, como es-
Acompaiiamiento a herma- trés constante, ansiedad o depresion, por
nos/as tener un rol de responsabilidad en el cui-
dado de su hermano/a.
Prevenir la sobre exigencia hacia el herma-
no por el hecho de contar con mayores he-
rramientas para desenvolverse en la vida
cotidiana.
Es importante que los padres dispongan
tiempo para escuchar las preocupaciones
de sus hijos, brindar apoyo profesional
si lo requieren, asi como contar con una
distribucién equitativa de los tiempos de
calidad.

8. MUJERES Y DISIDENCIAS:

Consideraciones:

P Las nuevas conceptualizaciones visualizan sesgos de género al haber un subregis-
tro y menor visibilizacion de mujeres y disidencias diagnosticadas, asociado por una
parte, con las variables en las habilidades sociales y desarrollo lingtiistico consideran-
do normas culturales y sociales, investigaciones mayormente realizadas con nifios y
hombres cis, deficiencias en las técnicas de deteccion o diagndstico, asi como falta de
sefiales de “alerta” en poblacion infanto-juvenil de mujeres y disidencias.

P Porlo anterior, esimprescindible el acompafiamiento de adultos autistas disidentes
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sexo-genéricamente ante los desafios sociales y de empleabilidad que puedan enfren-
tar, con el fin de prevenir situaciones de discriminacién o acoso.

P Tanto para los investigadores como para las personas que trabajan o estan involu-
cradas directa o indirectamente con las comunidades autistas, es necesario que po-
sean enfoques neuro afirmativos asf como reflexionary llevar a la practica respecto de
cémo la interseccionalidad y las influencias del contexto social afectan a las personas
autistas, y considerar las experiencias de grupos raciales, sexuales y de género, evitan-
do discursos patologizantes y capacitistas.

A medida que transcurre el ciclo vital, todas las personas experimentan cambios fisicos y
psicoldgicos, dentro de estos, las mujeres y disidencias experimentan cambios hormonales,
como en los procesos de transicion de género, los periodos de menstruacion y menopausia,
asi como muchas personas enfrentan los desafios de la maternidad. Siendo autista, estas eta-
pasy procesos pueden presentar mayores desafios, dado que, ademas de tus propias viven-
cias, experiencias y subjetividad, se deben considerar factores asociados a tus necesidades,
como son: la adaptacion a los cambios, tu procesamiento y perfil sensorial, asi como los de-
safios en la esfera socio comunicativa, siendo fundamental la identificacion de tus fortalezas
y necesidades de acompafiamiento en dichos periodos. Por lo anterior, se sugiere:

Transicidn de género:
P Los entornos sociales pueden ser espacios donde no se valide ni se afirme la iden-
tidad de género de las personas autistas, especialmente cuando se encuentran en el
periodo de infancia o adolescencia. Estas circunstancias pueden generar que las perso-
nas autistas se cuestionen respecto de su identidad o no se les brinde la oportunidad
de explorar o reconocerse, repercutiendo en su salud mental y en su inclusion social.
» Sumado a lo anterior, muchas personas autistas pueden presentar desafios impor-
tantes para comunicar como se sienten respecto de su género, requiriendo el acom-
pafiamiento profesional adecuado para poder contar con las herramientas necesarias
para expresarlo.
» Esimportante que la familia, amigos, instituciones y redes de apoyo profesional o
comunitario respeten la vivencia subjetiva de la diversidad sexo-genérica de la perso-
na autista y permitan la libre exploracion del género, acorde a la etapa evolutiva de la
persona, creando espacios segurosy bien tratantes para ello.
P Que profesionales, tutores y redes de apoyo presenten conocimiento e informacién
desde la conceptualizacion de la diversidad de género como un espectro, ofreciendo
informacién clara y concreta a las familias y personas autistas respecto de las diferen-
cias entre: identidad de género, orientacion sexual, y expresion de género.
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P Para un adecuado acompafiamiento profesional, llevar a cabo planes de educacion
sexo afectivos genéricos acordes a las necesidades individuales de la persona autis-
ta asi como adaptados con apoyos escritos, visuales o esquemas, con la finalidad de
entregarle informacién clara y comprensiva respecto de las alternativas terapéuticas,
implicanciasy procesos.

P Acompafiar a las familias de manera respetuosa para poder afrontar los desafios
personales de los procesos de identidad y transicién de género, asi como entrega de
estrategias para convivir con las incertidumbres en el proceso de exploracion e identi-
ficacion.

Periodo perinatal, parto y lactancia:

P Disponer de pautas que ayuden a comprender los cambios fisicos y emocionales
que ocurren durante el periodo pre y post natal.

» Durante el embarazo y post parto las personas gestantes se pueden sentir méas
estresadas, deprimidas y ansiosas, por lo que es crucial que cuenten con acompafia-
miento profesional para prevenir coocurrencias de salud mental.

» En el parto, disponer de escalas para medir la intensidad del dolor, ya que les pue-
de costar trabajo cuantificar y comunicar los dolores de parto. También es importante
anticipar respecto a los horarios, exdmenes que se realizaran, horarios de visita, proce-
dimientos a realizar, etc.

Menstruacién y Menopausia:
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» tsfundamental que los sistemas de salud y profesionales informen sobre los cam-
bios fisicos y emocionales que conlleva la menstruaciéon y menopausia, entregando
herramientas visuales y escritas para que puedan identificar, comprender y afrontar
estas etapas.

B Contar con un sistema de registro ya sea en el celular o en un calendario, los dias
o probables fechas que estard con el ciclo menstrual, con la finalidad de contar con
productos de higiene (toalla higiénica, tampones, copa menstrual, etc.) durante esos
dfas; asi como, para anticiparse, ya que pueden presentar desafios para realizar sus
actividades cotidianas, como ir al trabajo, universidad, lugares de entretenimiento, etc.
» Disponer de alarmas o apoyos visuales como checklist diarios, donde se recuerdey
marque el cambio del producto de higiene menstrual durante el dia, a fin de promover
su autocuidado.
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La Guia "Ciclo vital en el Espectro Autista: conversaciones y
recomendaciones”, ha sido disefiada en un lenguaje claro y
sencillo, la cual pretende aportar a la comprension de lo que
hoy sabemos del Autismo. La Guia se encuentra disponible
para toda persona que desee acercarse a una mirada mas
amable, por medio de recomendaciones y acciones concretas,
para avanzar en aquello que hoy conocemos como enfoques
respetuosos, desde la valoracién de la identidad Autista y con
esfuerzos que promuevan el bienestar y calidad de vida;
entendiendo la responsabilidad que tenemos como comuni-
dad, de tal manera de ofrecer todas las oportunidades de parti-
cipacion social y cuidados; cuidados desde la consideracion y
dignidad inviolable de la condicién humana.
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