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Si la velocidad de la luz es de trescientos mil
kilometros por segundo, ;cual es la velocidad de
la oscuridad? Le respondi lo habitual, que la
oscuridad no tiene velocidad, y él dijo: puede
que sea mdas rapida. Esta alli antes.

Elisabeth Moon, 2005.
La velocidad de la Oscuridad.
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Presentacion

no de los objetivos principales de la Consejeria de Educacion de la Junta
de Extremadura es conseguir la inclusion e igualdad del alumnado para el
acceso y permanencia en el Sistema Educativo.

Pero, la igualdad no sera posible si no se utilizan medidas compensatorias y de
discriminacidn positiva, a través de las cuales las ayudas que se le presten al alumnado
sean proporcionalmente directas a su nivel de necesidades. La verdadera igualdad de
oportunidades ha de contemplar la posibilidad que se les brinda a las personas de
alcanzar las mas altas cotas de formacion a las que éstas puedan aspirar.

En este libro se explica como perciben la realidad los alumnos y alumnas afectadas
por el trastorno generalizado del desarrollo (autismo), las razones de su conducta
anomala y de su resistencia a los cambios, y los motivos por los que necesitan un
entorno organizado y estructurado con una determinada rutina diaria. En definitiva, se
ofrece informacion sobre los aspectos evolutivos de las personas con autismo, la
identificacion y valoracion de las necesidades educativas especiales de este alumnado,
asi como su tratamiento, intervencion y propuestas de actuacién en el contexto
educativo.

Espero que esta publicacion facilite a todos los profesionales involucrados en la
Educacion del alumnado Autista, ademas de un mayor acercamiento y comprension, un
conocimiento profundo sobre técnicas y procedimientos para responder a las
necesidades educativas que presentan.

FELIPE GOMEZ VALHONDO
D.G. Politica Educativa



Espectro Autista: definicion, evaluacion e intervencion educativa

1. Introduceion

1 término “autismo”, procede del término griego “autos” y que significa “en
si mismo”.

La mayoria de los revisores sefialan que el término “autismo” fue utilizado por
primera vez en 1911 por Eugen Bleuler, refiriéndose a un trastorno del pensamiento de
algunos pacientes esquizofrénicos, con dificultades para el contacto afectivo con el
resto de las personas; terminando algunos de ellos insertos en un mundo de fantasias
individuales, ensimismados y alejados de la realidad. Sin embargo, la definicion
aportada por Bleuler es imprecisa y no permite la identificacion concreta de un
sindrome, sino que admite, en términos generales, la inclusion de cualquier tipo de
discapacidad psiquica. Pero este ha sido el comienzo del uso del término y es de justicia
su referencia.

Leo Kanner en 1943 y Hans Asperger en 1944 son los que, coincidiendo en las
fechas, avanzan de manera definitiva en la descripcion de los sintomas del autismo de
forma que se pueda entender como un sindrome con entidad diferente a cualquier otra
patologia.

Antes de Asperger y de Kanner, se pudieron observar en otros casos sintomas
similares a los descritos para el autismo por estos autores. En la obra de Uta Frith,
“Autismo: hacia una explicacion del enigma” se puede encontrar una apasionante
revision de estos casos: Leyendas en la India y Malta, los “Idiotas benditos” en Rusia,
Victor el nifo salvaje del Aveyron, y también otros casos descritos por John Haslam o
por Witmer.

Quiza los dos ejemplos mas relevantes por su transcendencia, no sélo cientifica sino
también literaria, hayan sido los de Jean Itard y John Haslan (ver Diez Cuervo y Martos,
1989).
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También de forma coincidente, lo que aporta un mayor atractivo al misterio que
rodea a los estudios sobre el autismo, las primeras referencias que se tienen sobre la
existencia de Victor del Aveyron datan de 1799 y la descripcion realizada por el
boticario del Bethlem Royal Hospital, John Haslam, sobre el curioso caso de un nifio de
cinco aflos admitido en el hospital, también esta fechada en ese mismo afio (1799).

Jean Marc Gaspard Itard describid el primero de los casos referidos. El nifio salvaje
de los bosques de Aveyron en Francia. Itard describe la peculiar y escasa utilizacion de
la vista y el oido de Victor: nunca jugaba con juguetes, pero reia encantado cuando le
dejaban chapotear y salpicar el agua del bafo, llevaba a las personas de la mano para
mostrarles lo que queria. Cuando habia visitantes que se quedaban demasiado tiempo,
les daba sus sombreros, guantes y bastones, los empujaba fuera de la habitacion y
cerraba con fuerza la puerta. Se resistia al menor cambio que se produjera en su entorno
y tenia una excelente memoria para recordar la posicion de los objetos de su habitacion,
que siempre le gustaba mantener exactamente en el mismo orden. Le encantaba palpar
las cosas y tocaba y acariciaba la ropa, las manos y la cara de las personas que conocia,
pero, en un principio, parecia completamente insensible al frio y al calor.

Victor nunca lleg6 a ser normal ni aprendi6 a hablar, pero su conducta social mejoro
hasta el punto de no ser reconocible. Incluso llegé a ser capaz de leer algunas palabras
y obedecer ordenes escritas y pudo comunicarse con otras personas de manera no
verbal. El joven fue confiado a una cuidadora con quien estuvo hasta el final de su vida.

Como menciona Uta Frith (1991), hay muchos misterios en Victor y en la mayoria
de los nifios salvajes; tales como que cumplen casi todas las caracteristicas de los nifios
y jovenes autistas; y muchos de ellos pueden vivir en estado salvaje pero dificilmente
sin educacion pueden hacerlo en la civilizacion y la cultura.

Como hemos sefalado, el segundo de los casos es el descrito por el boticario del
Bethlem Royal Hospital, John Haslam. El nifio habia tenido un sarampion muy fuerte
cuando tenia un afio. A los dos afios, segiin explicd su madre, empezd a estar “mas activo
que de ordinario y mas dificil de controlar”. Comenzo6 a balbucear a los dos afios y
medio, pero no hablé ni una palabra hasta los cuatro. Solamente lloraba un poquito al
separarse de su madre. Su estado de salud parecia bueno, pero estaba constantemente en
accion y especialmente predispuesto para la imitacidén. “Le producia gran satisfaccion
observar a otros nifos, pero nunca se unia a ellos, ni jamas establecié lazo especial
alguno con ninguno”. Jugaba de manera absorta, pero aislada, con soldados de juguete.
Recordaba muchas melodias y sabia silbarlas. Siempre hablaba de si mismo en tercera
persona. Esta conducta fue lo suficientemente interesante como para que a Haslam le
llamara poderosamente la atencion y la publicara, pero en eso quedo todo. “Solo cuando
Vaillant en 1962 leyo la descripcion del boticario Haslam, después de mas de siglo y
medio, presumi6 un diagnoéstico: autismo” (Tomado de Hunter-Watts, 2005).
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Las narraciones y descripciones de casos como los mencionados anteriormente
aludian desde el punto de vista clinico a la idiotez, la demencia infantil, la esquizofrenia
infantil, etc. Estas descripciones han llevado histéricamente a considerar que estos
sindromes eran formas tempranas de patologias adultas.

Las coincidentes y precisas descripciones de Kanner, en el afio 1943 (puede
consultarse el articulo original en:

http://www.autismo.com/scripts/articulo/smuestra.idc?’n=contacfe) y de Asperger
un afo después, han contribuido decisivamente a perfilar los criterios diagnosticos que
definen el sindrome. Considerando que nos encontramos ante trastornos
especificamente infantiles mas que ante comienzos precoces de trastornos tipicamente
adultos.

Leo Kanner en 1943, en un articulo ya clasico titulado: “Los trastornos autistas del
contacto afectivo”, iniciaba de la siguiente manera su vision sobre este nuevo
sindrome. “Desde 1938, nos han llamado la atencion varios nifios cuyo cuadro difiere
tanto y tan peculiarmente de cualquier otro conocido hasta el momento, que cada caso
merece —y espero que recibird con el tiempo— una consideracion detallada de sus
fascinantes peculiaridades”.

Riviére, (1997), sin duda inspirado en las lecturas de Frith, entre otras, senala que
desde su definicion por Kanner, el autismo se ha presentado como un mundo lejano,
extrafio y lleno de enigmas. Los enigmas se refieren, por una parte, al propio concepto
de autismo, y a las causas, explicaciones y remedios de esa tragica desviacion del
desarrollo humano normal. A pesar de la enorme cantidad de investigaciones realizadas
durante mas de medio siglo, el autismo sigue ocultando su origen y gran parte de su
naturaleza, y presenta desafios dificiles a la intervencion educativa y terapéutica. Por
otra parte, cuando tenemos ocasion de relacionarnos con la persona que presenta ese
extraflo trastorno cualitativo del desarrollo, sentimos vivencias de opacidad,
impredictibilidad, impotencia y fascinacion, dificiles de describir, y que acentuan aun
mas —esta vez en la interaccion concreta y no solo en el terreno conceptual— el caracter
enigmatico del autismo.

Desde el punto de vista de la psicopedagogia, la respuesta educativa a los alumnos
con autismo y otros trastornos graves del desarrollo supone una compleja actividad que
hara que tengan que conjugarse distintas estrategias y habilidades que permitan dar
respuesta efectiva a los multiples retos que se nos presentan. Ante la complejidad y lo
difuso de los sintomas que presentan estos alumnos se requiere: por un lado, una
minuciosa valoracion de sus capacidades y necesidades; y, por otro, una propuesta de
intervencion psicopedagogica y curricular, que sin ser extremadamente rigida, permita
dar respuesta a la compleja realidad de estos nifios y que permita adaptarse a la
imprevisibilidad que los caracteriza.
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Por otro lado, la complejidad conceptual en la que es necesario moverse para
abordar la realidad de estos alumnos y la atencion a sus necesidades, exigen al conjunto
de personas que trabajan con ellos, un importante reto en su actualizacidon cientifica y
una situacion de alerta permanente que permita ajustarse a las necesidades que plantean
de manera tan impredecible. Esta complejidad, junto con el nivel de activacion
requerido, suponen una oportunidad inigualable para reciclar de forma permanente
nuestros conocimientos cientificos sobre un importante nimeros de materias. La
psicologia del desarrollo, los sistemas alternativos de comunicacion, la intervencion en
habilidades lingiiisticas y comunicativas, los sistemas de estructuracion ambiental y las
nuevas tecnologias aplicadas a la educacion son, entre otros, campos de conocimiento
que las personas que trabajamos con chicos autistas estamos obligados a actualizar.

Para abordar desde la psicopedagogia las necesidades educativas de los alumnos con
autismo y otros trastornos graves del desarrollo, hemos creido conveniente organizar
este trabajo teniendo en cuenta una serie de apartados que versan sobre la definicion y
la identificacion del autismo para seguir con la valoracion y la planificacion de la
intervencion en contextos educativos. Para ello hemos tenido en cuenta el marco legal
y curricular en el que debe orientarse la intervencion psicopedagogica. Asimismo, se
incluye un apartado en el que se ofrece una taxonomia de necesidades educativas
especiales que ayudara sin duda a delimitar la intervencion educativa de los
profesionales que atienden en la escuela a estos alumnos. Por ultimo, al final del
documento, aparecen las referencias bibliograficas utilizadas y otros enlaces y datos de
interés, que permitirdn a los lectores ampliar los conocimientos acerca de los topicos
tratados en estas paginas.
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2.0efinicion e Autismo y de los trastornos
profundos del desarrollo. Hacia una apro-
Ximacion al concepto de espectro autista

2.1. 12 evolucion histdrica de Ia atencion educativa a los alumnos con autismo
y trastornos profundos del desarrollo

Como hemos sefialado mas arriba fue Leo Kanner quien en 1943 describio por
primera vez los tres rasgos comunes a un grupo de 11 nifios autistas; estos eran los
siguientes:

I.- Las relaciones sociales. Para Kanner, el rasgo fundamental del sindrome de
autismo era “la incapacidad para relacionarse normalmente con las personas y
las situaciones, destacando la extrema soledad a la que se ve abocado el nifio
autista”.

IL.- La comunicacion y el lenguaje. Kanner sefialaba también un amplio conjunto
de deficiencias y alteraciones en la comunicacion y el lenguaje de los nifios
autistas, destacando como rasgos peculiares el lenguaje irrelevante y
metaforico, la ecolalia, la tendencia a comprender las emisiones de forma muy
literal, la inversion de pronombres personales, la falta de atencion al lenguaje,
la apariencia de sordera en algin momento del desarrollo y la falta de
relevancia de las emisiones.
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IIL.- La inflexibilidad. Kanner comentaba hasta qué punto se reducia drasticamente la
gama de actividades espontaneas en el autismo y como la conducta del nifio esta-
ba gobernada por un deseo ansiosamente obsesivo por mantener el orden habitual
de las cosas, que nadie excepto el propio nifio, puede romper en raras ocasiones.

Aunque, el rasgo sobresaliente, patognomonico (signo visible de un trastorno que
sirve por si mismo para establecer un diagnoéstico), fundamental de estos nifios,
marcado originalmente por Kanner, es su incapacidad para relacionarse a la manera
ordinaria con la gente y las situaciones desde el principio de sus vidas (Tamarit, 1992).

Ya anunciamos anteriormente, que de forma coincidente, Asperger, otro médico,
vienés publicd en 1944 un articulo titulado “la psicopatia autista en la nifiez”. En este
articulo, Asperger sefiald las mismas caracteristicas apuntadas un afio antes por Leo
Kanner: limitaciones en las relaciones sociales; pautas expresivas y comunicativas
alteradas y otras anomalias lingiiisticas; asi como el cardcter obsesivo de sus
pensamientos y acciones y la tendencia de los autistas a guiarse exclusivamente por
impulsos internos ajenos a las condiciones del medio.

Riviére (1997) ha sefialado la existencia de tres periodos fundamentales en el
estudio del autismo: el primero se extendio de 1943 a 1963, ocupando los primeros
veinte afios de estudio del sindrome; el segundo abarco las dos décadas siguientes, de
1963 a 1983, y, el tercero, que ha ocupado fundamentalmente el Gltimo cuarto del siglo
XX, en el que se han realizado descubrimientos muy importantes sobre el autismo,
definiéndose enfoques nuevos para su explicacion y tratamiento.

Nosotros pensamos que pueden establecerse otros dos periodos que completan la
idea de Riviére: por un lado podemos hablar de un periodo previo a las propuestas
clasicas de Kanner y de Asperger en el que se acumularon evidencias sobre el trastorno
y se describieron los primeros casos de nifios con autismo; y, por otro lado, podemos
hablar de lo que esta ocurriendo en los inicios del S. XXI, periodo éste en el que se van
acumulando evidencias sobre la eficacia de los métodos diagndsticos y terapéuticos; el
autismo ha pasado de ser una enfermedad remota y desconocida a convertirse en un
centro de interés de la poblacion en general. Por ultimo, estd apareciendo un
movimiento asociativo de personas con autismo y sindromes afines, que esta
ofreciendo un punto de vista que va mas alla de caracterizar al autismo como una
enfermedad, para considerarlo, en su lugar, como una peculiaridad de la rica diversidad
humana.

Por consiguiente, podemos diferenciar cinco épocas principales en el estudio del
autismo:

El primer periodo ocupa las evidencias historicas previas a la definicion de Leo
Kanner, procedentes de descripciones literarias o clinicas de casos que, a la postre, los
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historiadores han podido considerar como descripciones de personas autistas. Entre
estas ya hemos citado que las mas relevantes son la de Haslam y la de Itard; pero los
estudiosos han recogido muchas otras, tales como los “tontos benditos” de la vieja
Rusia, la historia del Hermano Juniper o las multiples evidencias de la existencia de
Nifios Ferales (nifios salvajes). Una breve historia de estos casos puede ser consultada
en Hunter-Watts (2005). Quiza de todas ellas haya que destacar la importante
contribucién de Jean Itard a la hora de proponer nuevos y especificos métodos de
educacion para personas con dificultades especiales.

En el segundo periodo, el que va de 1943 hasta 1963, el autismo es considerado
como un trastorno emocional, inducido por pautas de crianzas desadaptadas. Por lo
tanto el origen del autismo se entendié como consecuencia de la ineptitud de algunos
padres (figuras de apego) para establecer relaciones adecuadas con sus hijos. Esta
explicacion de perturbacion emocional, inducida por una mala interaccion del nifio con
las figuras de apego, precisa para su resolucioén de terapias psicodinamicas que sean
capaces de restablecer lazos emocionales sanos entre el nifio y sus progenitores.

Estas opiniones han tenido una gran influencia hasta nuestros dias y han dejado en la
sociedad ideas altamente equivocadas acerca del autismo. El que redacta estas lineas
puede testificar que, al menos hasta los afios 90, éste era el enfoque que algunos profeso-
res de psicodiagnoéstico barajaban en las universidades de este pais. No obstante, esta
percepcion es en la actualidad algo residual, que no comparte la comunidad general de
cientificos; entre otras cosas porque no se ha podido demostrar de modo alguno que los
padres sean responsables de esta tragica alteracion de sus hijos y, porque tampoco han
podido demostrar su eficacia las terapias psicodinamicas. No obstante, puede sefialarse a
este respecto que aun se alzan voces beligerantes que defienden este planteamiento (léa-
se el articulo de Francesc Vila aparecido en “El Observatorio Psi”” en 2005).

El tercer periodo abarca desde 1963 hasta 1983. Lo mas sobresaliente de esta etapa
fue el abandono de la hipotesis de trastorno emocional inducido por la incompetencia
de los padres y el acercamiento hacia tesis explicativas basadas en las sospechas
fundadas de la posible asociacion del autismo con trastornos de tipo neurobioldgico.
Este nuevo enfoque permitié buscar las alteraciones cognitivas en detrimento de las
afectivas. El posible origen cognitivo del trastorno incliné a la investigacion en el
estudio de las dificultades en las relaciones interpersonales, en los trastornos del
lenguaje y la comunicacion y en las peculiaridades en la flexibilidad mental y en
analisis de las conductas desadaptadas. Este nuevo enfoque trajo como consecuencia el
planteamiento de que la actividad reeducadora de las funciones alteradas debia ser el
objetivo basico de la intervencion terapéutica. Quizad lo mas sobresaliente de este
periodo, como sefiala Riviere (1997), fuera el desarrollo de procedimientos de
modificacion de conducta para ayudar a las personas autistas, asi como la creacion de
centros educativos dedicados especificamente al autismo, promovidos sobre todo por
las asociaciones de padres y familiares de autistas.
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Los limites del cuarto periodo los podemos considerar desde 1983 hasta finales del
siglo XX. La caracteristica fundamental de este periodo quiza sea la consideracion del
autismo desde una perspectiva evolutiva. Néotese que en el DSM 1V el autismo es consi-
derado como un trastorno generalizado del desarrollo. Este enfoque ha impulsado en los
ultimos afios los estudios de psicologia del desarrollo con el interés de tratar de describir
las diferencias cualitativas que existen en los patrones y procesos evolutivos entre los
nifios sin dificultades y los afectados por trastornos generalizados del desarrollo. Sin
duda, la comprension profunda de los fenomenos evolutivos ha supuesto un importante
avance tanto desde el punto de vista de la explicacion de la génesis del trastorno como
desde el punto de vista de la planificacion de la intervencion terapéutica.

Ademas, en este periodo se han lanzado las mas brillantes y fundamentadas teorias
sobre el autismo. Por ejemplo, en 1985, Baron-Cohen, Leslie y Frith, barajaron la idea
de que el autismo consistiria en un trastorno especifico de una capacidad humana muy
importante a la que se denomina “Teoria de la Mente”. Esta teoria sostiene que hay
una dificultad en la comprension de los estados mentales de uno mismo y de los demas
y que esto limita gravemente la comprension de muchas situaciones sociales
cotidianas. O, por ejemplo, otra vertida mas recientemente por Simon Baron-Cohen,
denominada “la teoria del cerebro masculino extremo”. Esta teoria, se basa en la
probada existencia de diferencias entre los cerebros masculinos y femeninos. Las
evidencias sefialan que los hombres son buenos para sistematizar, pero malos para
empatizar. Lo cual parece indicar que el cerebro de un autista seria, consecuentemente,
un caso de cerebro masculino llevado al extremo. Esto también explicaria la diferencia
de incidencia de autismo que existe entre hombres y mujeres.

Cabe destacar también en este cuarto periodo los avances en la investigacion
clinica y bioldgica, avances que estan permitiendo acercarnos cada vez mas al
esclarecimiento total de esta patologia.

Finalmente, el quinto y ultimo periodo corresponde al espacio de tiempo
transcurrido desde los inicios del siglo XXI hasta nuestros dias. La primera
consideracion que se puede hacer respecto de esta época es el hecho de que se van
acumulando evidencias, a través de estudios internacionales basados en metaanalisis,
acerca de la eficacia de los métodos diagndsticos y terapéuticos. En este sentido cabe
destacar en nuestro pais los esfuerzos realizados por el denominado Grupo de Estudio
de los Trastornos del Espectro Autista, constituido en 2002 gracias al apoyo de la
Confederacion Autismo Espafia, FESPAU y a la Asociacion Asperger Espana, ademas
de recibir ayuda financiera de otras instituciones tanto publicas como privadas.

Otro de los rasgos destacables de este ultimo periodo es la gran penetracion que
estan teniendo los estudios sobre el autismo en la sociedad en general. Como boton de
muestra, cabe destacar que el término autismo aparece en el puesto numero seis del
ranking de términos mas solicitados en el buscador Google en 2006. Otros ejemplos de
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la divulgacion y el interés que estd mostrando la poblacion en general sobre el autismo,
son el éxito de la reciente novela de Elisabeht Moon “La velocidad de la Oscuridad”,
basada en la vida de un hijo autista de la autora, y la sorprendente y apasionante
biografia de Temple Grandin, considerada autista desde una temprana edad, hoy
Profesora Asociada de la Universidad de Colorado, experta en temas de bienestar
animal y autora de varios libros acerca del autismo, incluyendo el popular “Thinking in
Pictures” (Pensando en Imagenes).

El ultimo hecho destacable en este periodo es la aparicién de un grupo de
activistas, facilitado por la creacion de comunidades en linea en internet, que estan
constituyendo un verdadero movimiento de los derechos de los autistas (ver: voz
autismo en Wikipedia.org). Los partidarios del movimiento de los derechos del autista
luchan para que el autismo sea considerado no como una enfermedad o como un
desorden en si, sino como una neurologia atipica que merece todo el respeto de la
sociedad. Para conseguir este fin, estos grupos han introducido en el debate términos
como, por ejemplo, “neurotipico” en lugar de “normal”, “neurodiversidad” en lugar de
enfermedad o desorden, y “neurodivergente” en lugar de “anormal”. Este
planteamiento es mas coherente con la filosofia de la diversidad en educacion que con
el planteamiento de la diferencia.

Algunos miembros de este movimiento lo han comparado a la lucha de activistas
homosexuales, quienes lograron en 1973 la remocion de la homosexualidad, que en ese
tiempo se consideraba una enfermedad mental, del DSM. No obstante, tltimamente han
surgido algunas voces discordantes entre algunos padres de nifios con autismo quienes
han acusado a los activistas autistas de no ser autistas en realidad, entre otras cosas.

Una vez realizada esta aproximacion historica, dedicaremos el proximo apartado a
proporcionar una descripcion tanto del autismo como de otros trastornos del desarrollo
relacionados con él.

Se sabe que el autismo es un trastorno complejo que empieza a manifestarse en la
infancia temprana pero no afecta sélo en la nifiez, es decir, es un trastorno profundo del
desarrollo cuyos sintomas aparecen de formas diversas en distintas edades, lo que
impide su definicion de forma estatica. Asi, para conseguir clasificarlo con claridad,
intentaremos abordarlo tanto desde los aspectos que lo diferencian de otras patologias
como de los aspectos que lo definen.

2.2. Aspectos diferenciales

Desde esta perspectiva diferencial, el autismo constituye un sindrome
significativamente distinto de la esquizofrenia, del déficit intelectual, de situaciones
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personales de altos déficits de estimulacion ambiental y de los trastornos especificos
del desarrollo del lenguaje:

2.2.1. AUTISMO Y ESQUIZOFRENIA

La esquizofrenia infantil es una categoria diagnostica que abarca una gran cantidad
de trastornos infantiles. Y en cierta medida ha cumplido a lo largo de la historia la
funcion de cajon de sastre. Pero en términos generales podemos sefialar que la
esquizofrenia infantil se caracteriza, lo cual implica que se diferencia del autismo,
desde el punto de vista fenomenoldgico por tener un inicio mas tardio que el autismo
(después de los 5 afos), por tener frente al autismo la presencia de historia familiar de
psicosis, alteraciones del pensamiento (delirios), alteraciones de la percepcion
(alucinaciones), déficit psicomotrices y pobre salud fisica.

Existen también diferencias en el curso de la enfermedad ya que en la
esquizofrenia existen periodos de normalidad o proximos a ella, mientras que en el
autismo se observa persistencia en la alteracion.

En la distribucion por sexos, en la esquizofrenia no se aprecia un notable dominio
de varones en comparacion con el autismo, donde la proporcion esde 4 a 1.

Por otra parte, las respuestas a los distintos tratamientos parecen discriminar entre
esquizofrenia y autismo infantil. La esquizofrenia responde mejor al tratamiento
psicofarmacologico, y el autismo responde mejor a la intervencion reeducadora de las
funciones alteradas.

2.2.2. AUTISMO Y DEFICIT INTELECTUAL

Entre el autismo y el déficit intelectual también existen diferencias, a pesar de que,
al menos el 75% de los nifios autistas tienen también déficit intelectual (en la mitad de
los casos severo o profundo).

Aunque se dan casos de nifios con déficit intelectual y sintomatologia autista, la
realidad es que estos nifios, como es el caso de los nifios afectados con el sindrome de
Down, conservan su capacidad de interaccion social y de comunicacion, siendo esta
capacidad en numerosos casos incluso mejor que la de los nifios normales. Otro
aspecto diferencial entre autistas y personas con déficit intelectual es el desarrollo
fisico, que permanece normal en los primeros y se ve afectado en los segundos.

En general, los nifios con deficiencia intelectual muestran un pobre rendimiento en
todas las areas intelectuales, en tanto que los nifios autistas pueden tener conservadas o
incluso potenciadas las habilidades no relacionadas con el lenguaje, como la musica,
las matematicas o las manualidades. Puede decirse que los chicos con autismo
presentan una marcada disarmonia evolutiva.
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En la distribucion por sexos también se da un ligero predominio masculino en el
autismo (proporcion de 4 a 1) frente a la deficiencia intelectual.

2.2.3. AUTISMO Y TRASTORNOS ESPECIFICOS DEL LENGUAJE:
LA DISFASIA SEMANTICO PRAGMATICA

Las anomalias del lenguaje constituyen un sintoma central del autismo. Esto
plantea la cuestion, en ciertas situaciones de indefinicion, de cudl es la diferencia entre
el autismo y algunos trastornos especificos del desarrollo del lenguaje.

Bishop (1989) cita diversas investigaciones en las que se ratifica la idea de que es
posible tener un trastorno severo del lenguaje receptivo sin ser necesariamente autista,
indicando asi que los problemas sociales y de comportamiento de los nifios autistas no
pueden explicarse de manera simple como consecuencia secundaria de los problemas
para comprender el lenguaje hablado. En estos estudios se sefala asimismo la amplia
naturaleza de los problemas comunicativos de los nifios autistas, que se extienden
desde la comunicacion no verbal hasta la comunicacion verbal.

Existen multiples descripciones de nifios con trastornos especificos de lenguaje que
son sociables y empaticos y que no presentan el caracteristico comportamiento
obsesivo y ritualista de los chicos con autismo. Sin embargo, Bishop y Rosenbloom
describieron una forma de un Trastorno Especifico del Lenguaje (TEL), llamado
“trastorno semantico-pragmatico”, que parecia tener una fenomenologia peculiar. En
este trastorno, existe un retraso en el desarrollo temprano del lenguaje, pero el nifio
desarrolla después un habla fluida y compleja con una articulacion clara. Aunque
cuando estos nifios son pequefios presentan graves dificultades en la comprension del
lenguaje oral, al crecer pueden mejorar considerablemente y tener buenas puntuaciones
en los tests de comprension estandarizados. Sin embargo, los problemas de
comprension siguen siendo evidentes en situaciones menos estructuradas, ofreciendo
respuestas excesivamente literales o bien tangenciales (sin entrar en el tema central
motivo de conversacion). A diferencia de otros nifios con TEL, los que presentan esta
peculiaridad de déficit semantico pragmatico, suelen presentar rasgos autistas suaves,
pero la poca severidad o la escasa extension de estos rasgos hace que no sean
suficientes para concluir en un diagnodstico de autismo.

En linea con lo sefialado anteriormente, a través de un estudio realizado por Rapin
en 1987 se pudo concluir que el sindrome semantico-pragmatico estaba normalmente
asociado con el autismo, aunque los trastornos de lenguaje en los nifios autistas no se
limitaban a este tipo de trastornos. No obstante, en un estudio realizado por esta autora,
7 de los 35 casos clasificados con sindrome semantico-pragmatico no cumplian los
criterios de diagnostico del autismo, lo que confirmaba que se puede tener este tipo de
trastorno del lenguaje sin las extensas anomalias sociales y de comportamiento
necesarias para tener un diagndstico de autismo.
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Bishop (1989) planted que en general, no ayuda el tratar los trastornos especificos
de desarrollo del lenguaje y el autismo como puntos de un espectro continuo: la mayor
parte de los nifios que tienen trastornos de desarrollo del lenguaje tienen problemas de
comunicacion mas restringidos que los de los nifios autistas, que no estan asociados
con ninguna anomalia del comportamiento o la sociabilidad. Sin embargo, aparecen
algunos nifios que, a la vez que no encajan en los criterios de autismo, muestran
algunos rasgos autistas en conjuncion con las dificultades de lenguaje, y son
normalmente aquellos que presentan un cuadro clinico de trastorno semantico-
pragmatico.

2.2.4. AUTISMO Y PRIVACION AMBIENTAL

Nuestra experiencia en ambientes educativos y la literatura cientifica consultada,
permiten constatar la existencia de nifios con déficits evolutivos provocados por graves
carencias estimulares en sus contextos de desarrollo. De esta manera, podemos sefalar
que existen factores de riesgo determinantes por su influencia en areas del desarrollo
comunes a los trastornos autistas, como por ejemplo los retrasos en el lenguaje, los
problemas conductuales y los déficits en las habilidades de interaccion social.
Determinadas historias personales de abandono, malos tratos, abusos de distinta indole
o situaciones continuadas de supervivencia en conflictos bélicos, influyen
decisivamente en el desarrollo infantil.

No obstante, aunque las consecuencias de la deprivacion social puedan alterar areas
del desarrollo comunes al autismo, las manifestaciones clinicas no se dan de forma tan
radical y persistente como en éste tltimo. Cuando tenemos la posibilidad de ubicar a
los nifios privados de un ambiente estimular adecuado en un ambiente rico en
estimulos, comienzan a recuperarse las habilidades aparentemente perdidas o
inexistentes, algo que no sucede en los niflos autistas, que en la mayoria de los casos
no recuperan esas habilidades deficitarias. No obstante, en ocasiones, las huellas
dejadas en estas personas inciden de manera trascendente en sus vidas.

En el cuadro siguiente se pueden consultar los rasgos diferenciales del autismo
con estos otros trastornos con los que lo estamos comparando.
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2.3. Definicion del autismo y de otros trastornos relacionados

Leo Kanner en 1943 defini6 el sindrome autista como una patologia con tres
caracteristicas fundamentales: 1) trastorno cualitativo de la relacidn; 2) alteraciones de
la comunicacion y el lenguaje; y 3) falta de flexibilidad mental y comportamental.
Estas tres dimensiones estan presentes en las definiciones diagnosticas mas empleadas:
el DSM-1V de la Asociacion Americana de Psiquiatria (American Psychiatric
Association -APA-, 1994) y el ICD-10 de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS,
1992).

La clasificacion mas utilizada, el DSM-1V, diferencia entre el trastorno autista —que
equivale al Sindrome de Kanner— y el Trastorno de Asperger —el Sindrome de
Asperger—. El primero se asocia en un 75% de los casos con retraso mental. El
segundo, que se diferencia principalmente porque no implica limitaciones o
alteraciones formales del lenguaje (aunque si otras alteraciones en el uso del lenguaje y
en la entonacion y en la prosodia), se acompafia de normalidad intelectual. Ademas de
estos sindromes, en los “Trastornos profundos del desarrollo” se incluyen otros como:
el “Sindrome de Rett”, el “Trastorno desintegrativo de la nifiez” y los Trastornos
Profundos del Desarrollo “no especificados”, que incluyen el concepto algo difuso de
“autismo atipico” (este ultimo en el ICD-10).

Por otro lado, cabe mencionar también aqui la existencia de un trastorno
recientemente definido por Johnson y Myklebust en 1971, como es el Trastorno de
Aprendizaje No Verbal (TANV). Este trastorno presenta caracteristicas superpuestas a
las propias del Sindrome de Asperger y como sefialan Rigau-Ratera, Garcia-Nonell y
Artigas-Pallarés (2004) podrian representar distintos grados de gravedad dentro de un
mismo continuo neurocognitivo.

El TANYV parece ser la consecuencia de una alteracion de las funciones cognitivas
vinculadas al hemisferio derecho, y se caracteriza esencialmente por la concomitancia
de dificultades en la comprensién del significado del contexto social, con poca
habilidad para el aprendizaje académico y con dificultad para la apreciacion de la
comunicacién no verbal.

Parece evidente que la clasificacion de este tipo de trastorno junto con el resto de
Trastornos Generalizados del Desarrollo, resulta cuando menos cuestionable o
polémica, ya que no cumple algunos de los criterios esenciales de pertenencia a este
grupo de patologias. Quiza, seria mas pertinente la ubicacion de los TANV junto al
resto de los Trastornos del Aprendizaje sefialados en el DSM IV.

No obstante, la falta de habilidad para comprender comunicaciones no verbales, las
dificultades para regular las transiciones y situaciones novedosas, el déficit en el juicio
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y la interaccion social y los trastornos afectivos y emocionales consecuentes, rasgos
éstos compartidos en mayor o menor medida por el resto de los Trastornos
Generalizados del Desarrollo, hacen que estos alumnos merezcan al menos una
mencion en este trabajo.

2.3.1. EL TRASTORNO AUTISTA

Las personas con trastorno autista muestran una gran variedad de sintomas
comportamentales, entre los que se pueden incluir: la hiperactividad, intereses
atencionales breves, impulsividad, agresividad, conductas auto-lesivas y, especialmente
en los nifios, rabietas. Pueden aparecer respuestas extraiias a estimulos sensoriales. Por
ejemplo, reacciones exageradas ante determinados sonidos, a luces y olores, o a
contactos epidérmicos con otras personas, umbrales altos al dolor, o asombro y
atraccion por ciertos estimulos. También pueden aparecer alteraciones en la conducta
alimentaria y en el suefio, cambios inexplicables en sus estados de animo, falta de
respuesta a peligros reales y, en el extremo opuesto, temor inmotivado intenso a
estimulos que no son peligrosos. Aunque estas conductas sean frecuentes no podemos
considerarlas como suficientes para establecer un diagnostico de autismo.

La definicion del DSM-IV, supone un esfuerzo de objetivacion de los sintomas que
concurren en este sindrome, motivado por la necesidad de hablar un lenguaje comtin
entre los profesionales que trabajamos con estas personas.

Criterios Diagnosticos DSM- 1V del trastorno autista:

A. Paradarse un diagnoéstico de autismo deben cumplirse 6 0 mas manifestaciones del
conjunto de trastornos (1) de la relacion, (2) de la comunicacion y (3) de la flexibi-
lidad. Cumpliéndose como minimo dos elementos de (1), uno de (2) y uno de (3).

1. Trastorno cualitativo de la relacion, expresado como minimo en dos de las
siguientes manifestaciones:

a. Trastorno importante en muchas conductas de relacion no verbal , como la
mirada a los ojos, la expresion facial, las posturas corporales y los gestos
para regular la interaccion social.

b. Incapacidad para desarrollar relaciones con iguales adecuadas al nivel
evolutivo.

c. Ausencia de conductas espontdneas encaminadas a compartir placeres,
intereses o logros con otras personas (por ejemplo, de conductas de sefialar o
mostrar objetos de interés).

d. Falta de reciprocidad social o emocional.
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2. Trastornos cualitativos de la comunicacion, expresados como minimo en una de
las siguientes manifestaciones:

a. Retraso o ausencia completa del desarrollo del lenguaje oral (que no se
intenta compensar con alternativos de comunicacion, como los gestos o la
mimica).

b. En personas con habla adecuada, trastorno importante en la capacidad de
iniciar o mantener conversaciones.

c. Empleo estereotipado o repetitivo del lenguaje, o uso de un lenguaje
idiosincrasico.

d. Falta de juego de ficcion espontaneo y variado, o de juego de imitacion
social adecuado al nivel evolutivo.

3. Patrones de conductas, interés o actividad restrictivos, repetitivos y
estereotipados, expresados como minimo en una de las siguientes
manifestaciones:

a. Preocupacion excesiva por un foco de interés (o varios) restringido y
estereotipado, anormal por su intensidad o contenido.

b. Adhesion aparentemente inflexible a rutinas o rituales especificos y no
funcionales.

c. Estereotipias motoras repetitivas (por ejemplo, sacudidas de manos, retorcer
los dedos, movimientos complejos de todo el cuerpo, etc.)

d. Preocupacion persistente por parte de objetos.

B. Antes de los tres afios, deben producirse retrasos o alteraciones en una de estas
tres areas: (1) interaccion social, (2) empleo comunicativo del lenguaje, o (3)
juego simbolico.

C. EI retraso no se explica mejor por un Sindrome de Rett o Trastorno
Desintegrativo de la nifiez.

2.3.2. EL TRASTORNO DE ASPERGER

El trastorno de Asperger es un trastorno del desarrollo cerebral muy frecuente (de 3
a 7 por cada 1000 nifios de 7 a 16 afios), que tiene mayor incidencia en nifios que nifias.

La Federacion Asperger Espafia (www.asperger.es) sefiala que la persona que
presenta este trastorno tiene un aspecto normal, capacidad normal de inteligencia,
frecuentemente habilidades especiales en areas restringidas, pero tiene problemas para
relacionarse con los demas y en ocasiones presenta comportamientos inadecuados.
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Las personas con sindrome de Asperger presentan una forma de pensamiento muy
peculiar. Su pensamiento es ldgico, concreto e hiperrealista. Su discapacidad no es
evidente, s6lo se manifiesta por los comportamientos sociales inadecuados que
exhiben, proporcionandoles problemas a ellos y a sus familiares.

El término “Asperger” aparecid por primera vez en el manual del DSM en 1994.
Actualmente esta definicion formal es conocida en la comunidad profesional americana
pero ya era conocida en Europa desde la publicacion del ensayo de Asperger.

De acuerdo al manual de clasificacion del DSM-1V, el Asperger es un sindrome
independiente y distinto del “trastorno autista” o autismo. Sin embargo, existe cierta
controversia en cuanto al reconocimiento del Asperger como sindrome propiamente
dicho o una forma de autismo de alto funcionamiento.

Por lo tanto, en este apartado, ademas de presentar las caracteristicas
fundamentales del sindrome de Asperger, tal y como aparecen en el DSM 1V,
sefialaremos también el punto de vista de algunos autores que han advertido ciertas
insuficiencias en esta propuesta.

De acuerdo con el manual DSM-IV, los criterios para diagnosticar el trastorno de
Asperger son los siguientes:

A. Deficiencia cualitativa de interaccion social, segun la manifestacion de, al
menos, dos de las siguientes caracteristicas:

1. Deficiencia marcada en el uso de multiples comportamientos no verbales tales
como contacto visual, expresion facial, posturas del cuerpo y gestos para
regular la interaccion social.

2. Incapacidad para desarrollar una buena relacion con sus iguales apropiadas para
el nivel de desarrollo.

3. Falta de esfuerzo espontaneo para compartir placer, intereses o logros con otras
personas (por ejemplo, por la falta de mostrar, traer o apuntar objetos de interés
a otras personas).

4. Falta de reciprocidad social y emocional.

B. Patrones restringidos, repetitivos y esteriotipados de comportamiento, intereses
y actividades, tal como se manifiesta al menos por una de las siguientes
caracteristicas:

1. Preocupacion total con uno o mas patrones esterecotipados y restringidos de
interés que es anormal ya sea en intensidad como en enfoque.
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2. Adherencia aparentemente inflexible a rutinas y rituales especificos y no
funcionales.

3. Formas motrices estereotipadas y repetitivas (por ejemplo, el aleteo o torcedura
de manos y dedos o movimientos complejos de todo el cuerpo).

4. Preocupacion persistente en la manipulacion de piezas de objetos.

C. El trastorno causa una deficiencia clinicamente significativa en el aspecto
social, ocupacional y en otras areas importantes de funcionamiento.

D. No hay un atraso general clinicamente significativo en el desarrollo del
lenguaje (por ejemplo, las palabras sueltas utilizadas a la edad de 2 afos, las
frases comunicativas usadas a la edad de 3 afos).

E. No existe un retraso clinicamente significativo en el desarrollo cognitivo o en el
desarrollo de destrezas de autoayuda de acuerdo a la edad apropiada, de
comportamiento con capacidad de adaptacion (ademads de la interaccidon social)
y curiosidad acerca del medio ambiente de los nifios.

F. No se cumplen los criterios de otro Trastorno Generalizado del Desarrollo o
Esquizofrenia especifica.

Con respecto a la controversia aludida mas arriba, debemos sefialar que para
algunos investigadores, las personas con Sindrome de Asperger no son sino autistas de
nivel intelectual y lingiiistico alto, pero no existe una diferencia cualitativa con los mas
retrasados o graves. Para otros, el Sindrome de Asperger debe distinguirse
cualitativamente del Trastorno Autista. Esta es la opcion que adopta la Clasificacion
DSM-IV. Y para otros, tal es el caso de autores como Rivicre (1997) y Sally Bloch-
Rosen (1999), que se muestran partidarios de clasificar a estos dos trastornos como
diferentes, aunque consideran que la propuesta del DSM IV presenta algunas
limitaciones serias (por ejemplo, en el DSM IV se sefiala que en las personas con
Asperger “no existe un retraso en el desarrollo del lenguaje”). En realidad parece que si
existe un retraso significativo en el desarrollo del lenguaje: lo que sucede es que ese
lenguaje, adquirido siempre de forma tardia y anomala, termina por adoptar una rara
normalidad.

Las diferencias principales que presentan algunos autores entre el Trastorno de
Asperger y el Trastorno Autista clasico de Kanner son dos:

1. Los nifios y adultos con sindrome de Asperger no presentan deficiencias
estructurales en su lenguaje. Incluso pueden tener capacidades lingiiisticas
formales extraordinarias en algunos casos. Su lenguaje puede ser correcto
aunque pedante, con formulaciones sintdcticamente muy complejas y un
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vocabulario que llega a ser impropio por su excesivo rebuscamiento. En
ocasiones el tono y la prosodia son impostados, hasta el punto de parecer un
lenguaje impropio y artificial. Por otro lado, si se analiza en profundidad, en su
lenguaje suelen aparecer algunas limitaciones pragmaticas y raramente éste
suele usarse de forma metaforica o figurada (la compresion de chistes es
incipiente o nula en estas personas).

2. Los nifios y adultos con Sindrome de Asperger tienen capacidades normales de
inteligencia impersonal pero limitada en situaciones en las que debe conjugarse
con habilidades empaticas, y habilidades extraordinarias en ambitos
restringidos; aunque este ultimo aspecto no parece suponer un sintoma
diferencial claro entre el Sindrome de Asperger y el Autismo de Alto
funcionamiento. Sally Bloch-Rosen (1999) sefiala que aunque el déficit
intelectual se asocia al Autismo en aproximadamente el 75% de los casos, la
definicién del DMS-IV admite nifios sin retraso mental. No hay ninguna pauta
para el diagnostico, que sea especifica y universalmente aceptada para el
diagnostico del AAF. El AAF puede diagnosticarse apropiadamente cuando se
retnen los criterios diagndsticos del DSM 1V y el Cociente Intelectual
observado en los tests de inteligencia se encuentra dentro de los valores de
normalidad. En comparacion con el Sindrome de Asperger, el AAF tiene un CI
inferior, con menos diferencias entre las puntuaciones verbales y las
manipulativas. Sin embargo, en el Sindrome de Asperger, el CI verbal es
superior al manipulativo. En el caso de nifios con Sindrome de Asperger suele
haber mas historias familiares de padres afectados que en los casos de AAF. Y,
por ultimo, se puede sefialar que la torpeza motora suele ser mas caracteristica
del Sindrome de Asperger, mientras que los manierismos motores
estereotipados y repetitivos (p. €j., sacudir o girar las manos o dedos, o
movimientos complejos de todo el cuerpo) pueden aparecer mas en asociacion
con el AAF.

Riviére (1997) presenta una sintesis de caracteristicas del Sindrome de Asperger:
La presencia conjunta de “autismo”, lenguaje formalmente normal, inflexibilidad,
competencias cognitivas altas y peculiaridades motoras y expresivas notables (quiza
también de “habilidades extraordinarias” en alglin aspecto y fase del desarrollo)
permite distinguir con bastante claridad el Sindrome de Asperger.

Por tanto, siguiendo la propuesta de Riviére, se puede definir de forma sintética el
sindrome de Asperger a través de las cinco caracteristicas siguientes:

1. Trastorno cualitativo de la relacion: incapacidad de relacionarse con iguales.
Falta de sensibilidad a las sefiales sociales. Alteraciones de las pautas de
relacion expresiva no verbal. Falta de reciprocidad emocional. Limitacion
importante en la capacidad de adaptar las conductas sociales a los contextos de
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relacion. Dificultades para comprender intenciones ajenas y especialmente
“dobles intenciones”.

2. Inflexibilidad mental y comportamental: Interés absorbente y excesivo por
ciertos contenidos. Rituales. Actitudes perfeccionistas extremas que dan lugar a
gran lentitud en la ejecucion de tareas. Preocupacion por “partes” de objetos,
acciones, situaciones o tareas, con dificultad para detectar las totalidades
coherentes.

3. Problemas de habla y lenguaje: Retraso en la adquisicion del lenguaje, con
anomalias en la forma de adquirirlo. Empleo de lenguaje pedante, formalmente
excesivo, inexpresivo, con alteraciones prosodicas y caracteristicas extrafas del
tono, ritmo, modulacion, etc. Problemas para saber “de qué conversar” con
otras personas.

4. Alteraciones de la expresion emocional y motora: Limitaciones y anomalias en
el uso de gestos. Falta de correspondencia entre gestos expresivos y sus
referentes. Expresion corporal desmanada. Torpeza motora en examenes
neuropsicoldgicos.

5. Capacidad normal de inteligencia impersonal pero limitada en situaciones en
las que debe conjugarse con habilidades empaticas. Frecuentemente,
habilidades extraordinarias en ambitos restringidos.

2.3.3. TRASTORNO DE RETT

La Asociacion de Sindrome de Rett Espana (http://www.rett.es) sefiala que este
sindrome es un trastorno neurologico de base genética. Fue descubierto en 1966 por el
doctor Andreas Rett de Viena (Austria), en una publicacion médica alemana. A causa
de la relativamente pequefia circulacion de este articulo, la mayoria de los médicos no
tuvieron conocimiento de la enfermedad.

A finales de 1983 el Dr. Bengt Hagberg de Suecia junto con otros especialistas de
Francia y Portugal publicaron en una revista de gran difusion, una revision del
sindrome de Rett que comprendia 35 casos. En este articulo el sindrome fue
denominado como “sindrome progresivo de autismo, demencia, pérdida de la
capacidad de manipulacidn y aparicion de estereotipias de lavado de manos en las
pacientes”.Un afio mas tarde, en 1984, en una conferencia que tuvo lugar en Viena, se
aportaron documentos clinicos y nuevos datos bioquimicos, fisioldgicos y genéticos.

En enero de 1985 el Dr. Rett visitd el instituto John F. Kennedy para nifios
minusvalidos en Baltimore, Maryland, donde el Dr. Hugo Moser organizd la primera
reuniéon mantenida en Estados Unidos.
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La Asociacion Internacional del Sindrome de Rett consiguio que el Dr. Rett
examinara a 42 nifias que habian sido diagnosticadas como casos potenciales del
Sindrome de Rett. Esta reunion condujo a un aumento del conocimiento del sindrome y
sus formas de manifestarse en Estados Unidos. La mayor familiaridad con el sindrome
ha dado lugar a un mejor diagndstico.

Mientras que Rett fue el primero en descubrir el sindrome, le enfermedad fue
detectada independientemente en otras partes del mundo. El interés por el sindrome y
su conocimiento estan creciendo a gran velocidad. La bibliografia médica contiene
ahora informes de casos de muchos grupos étnicos por todo el mundo. Los estudios
realizados hasta la fecha han encontrado que la frecuencia del sindrome de Rett es de
1:12.000 a 1:15.000 nacimientos de nifias vivas.

Dentro de los trastornos profundos del desarrollo, el “Trastorno de Rett” en la
clasificacion diagnostica del DSM-1V, se presenta como un trastorno opuesto al de
Asperger; es decir, al contrario que en el Trastorno de Asperger, el Trastorno o
Sindrome de Rett se acompana siempre de déficit intelectual moderado o severo.

Se trata de un trastorno del desarrollo que empieza en la primera infancia. El
Sindrome de Rett (SR) afecta principalmente a nifias, aunque se han descrito algunos
casos en varones. El desarrollo temprano es aparentemente normal o casi normal pero
se sigue de una pérdida parcial o completa de capacidades manuales adquiridas y del
habla, junto con retraso en el crecimiento de la cabeza que aparece generalmente entre
los 7 meses y los dos afios de edad.

Las caracteristicas principales son: pérdida de los movimientos intencionales de las
manos, estereotipias consistentes en retorcerse las manos e hiperventilacion. El des-
arrollo social y ludico se detiene en el segundo o tercer afio, pero el interés social suele
mantenerse. Durante la infancia habitualmente se desarrolla ataxia y apraxia de tronco,
que se acompaiian de escoliosis o cifoescoliosis; y algunas veces de movimiento coreo-
atetosicos. Es frecuente que durante la infancia aparezcan crisis epilépticas.

El patron de desarrollo del Trastorno de Rett, asi como la tipicidad de sus signos
hace que sea una categoria diagnoéstica facil de identificar.

Sintomas del Sindrome de Rett en el DSM IV:
A. Tienen que darse todas estas caracteristicas:
1.- Desarrollo prenatal y perinatal aparentemente normales.
2.- Desarrollo psicomotor aparentemente normal en los 5 primeros meses de vida.

3.- Perimetro cefalico normal en el nacimiento.
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B. Aparicion de las caracteristicas siguientes tras un desarrollo temprano normal:
1.- Deceleracion del crecimiento cefalico de los 5 a los 48 meses.

2.- Pérdida, entre los 5 y los 30 meses, de acciones propositivas adquiridas
previamente con desarrollo subsiguiente de estereotipias (lavado o
retorcimiento de manos).

3.- Pérdida de relacion social al principio del trastorno (aunque luego pueden
desarrollarse algunas capacidades de relacion).

4.- Aparicion de movimientos poco coordinados de tronco o deambulacion.

5.- Deficiencia grave del lenguaje expresivo y receptivo y retraso psicomotor
grave.

Las asociaciones europeas de afectados por el Sindrome de Rett, han sustituido los
criterios diagndsticos del DSM IV desde Septiembre del 2002 por los establecidos en
Baden-Baden (Alemania) por un grupo de trabajo internacional formado al efecto.
Estos nuevos criterios pueden ser consultados en http://www.rett.es.

2.3.4. EL TRASTORNO DESINTEGRATIVO INFANTIL

En el DSM 1V se senala que el Trastorno Desintegrativo Infantil se caracteriza por
una marcada regresion en varias areas de funcionamiento, después de al menos, dos
afos de desarrollo normal. Se conoce también como Sindrome de Hedller y psicosis
desintegrativa, describiéndose como un deterioro a lo largo de varios meses de
funcionamiento intelectual, social y lingiiistico en nifios de 3 y 4 afios con funciones
previas normales.

Se desconoce a ciencia cierta su origen, pero se ha asociado a patologias neurologi-
cas, como trastornos convulsivos y esclerosis tuberosa. No se ha identificado marcador
alguno o causa neurobiolodgica especifica. Se ha informado acerca de estresores psico-
sociales o médicos significativos en asociacion con el inicio o empeoramiento del tras-
torno desintegrativo de la infancia, pero su etiologia continua poco clara.

El criterio diagnostico basico establecido en el DSM 1V es el siguiente:

A. Desarrollo aparentemente normal durante los primeros 2 afios de vida, que se
manifiesta por la presencia de comunicacion verbal y no verbal con iguales,
relaciones sociales, juego y comportamiento adaptativo.

B. Pérdida clinicamente significativa de habilidades previamente adquiridas (antes
de los 10 afios de edad) en al menos 2 de las siguientes areas:
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1.- Lenguaje expresivo y receptivo
2.- Habilidades sociales o comportamiento adaptativo
3.- Control de esfinteres (anal o vesical)
4.- Juego
5.- Habilidades motoras
C. Anormalidades de funcionamiento en al menos 2 de las siguientes areas:

1.- Problemas cualitativos en la interaccion social (p.ej: problemas en
comportamientos no verbales, incapacidad para desarrollar relaciones con
iguales, falta de reciprocidad emocional),

2.- Incapacidad cualitativa en la comunicacion (p.ej: retraso o ausencia de
lenguaje hablado, incapacidad para iniciar o0 mantener una conversacion, uso
repetitivo y estereotipado del lenguaje, ausencia de juego de pretension),

3.- Patrones de comportamiento, intereses y actividades estereotipadas,
repetitivas y restringidas.

D. El trastorno no se puede explicar mejor por otro Trastorno Generalizado del
Desarrollo especifico, o por Esquizofrenia. (APA, 1994)

El trastorno desintegrativo de la infancia se establece sobre la base del analisis de
determinados sintomas que se ajustan a una edad caracteristica de aparicion, cuadro
clinico y curso. Tienen un inicio que varia entre 1 y 9 afos, pero en la inmensa mayoria
se produce a los 3 6 4. Puede ser insidioso a lo largo de varios meses o relativamente
abrupto, y producir la disminucion de las capacidades en dias o semanas.

En algunos casos el nifio se muestra inquieto, hiperactivo y ansioso por la pérdida
de las funciones. Puede iniciarse con sintomas conductuales, como ansiedad, ira o
rabietas, pero en general la pérdida de funciones se hace extremadamente generalizada
y grave. El deterioro lleva a un sindrome que es sintomaticamente similar al trastorno
autista, excepto que el retraso mental (tipicamente, de rango a profundo) tiende a ser
mas frecuente y pronunciado. Con el tiempo, el deterioro se hace estable, y aunque
algunas capacidades pueden recuperarse es en un grado muy limitado.
Aproximadamente el 20% recupera la habilidad de hablar construyendo frases, pero
sus habilidades de comunicacion seguiran deterioradas. La mayoria de los adultos son
completamente dependientes y requieren cuidado institucional; algunos de ellos tienen
una vida corta.
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El diagnostico diferencial incluye al Trastorno Autista y al Trastorno de Rett.
Difiere del trastorno autista en el momento de inicio, el curso clinico y la prevalencia.
Al contrario que en el trastorno autista, existe un periodo temprano de desarrollo
normal hasta la edad de 3 ¢ 4 afos. Esto va seguido por un periodo de deterioro muy
marcado de las capacidades obtenidas anteriormente, que generalmente ocurre de
manera rapida en el transcurso de 6 a 9 meses. En el Trastorno de Rett, el deterioro
sucede mucho mas precozmente y se dan las tipicas estereotipias de las manos, ambas
cuestiones no coinciden en el trastorno desintegrativo de la infancia.

2.3.5. LOS TRASTORNOS GENERALIZADOS DEL DESARROLLO NO
ESPECIFICADOS

Los nifios con Trastornos Generalizados del Desarrollo No Especificados (TGD-
NE) son aquellos que no reunen el criterio de los sintomas que los médicos utilizan
para diagnosticar cualquiera de los 4 Trastornos Generalizados del Desarrollo descritos
anteriormente, y/o no tienen el grado de dificultad descrito en cualquiera de los 4
trastornos PDD especificos.

Segun el DSM-IV, esta categoria s6lo deberia utilizarse “cuando existe una
dificultad severa y generalizada en el desarrollo de habilidades de comunicacion
verbales y no verbales en las interacciones sociales, o cuando existan comportamiento,
intereses o actividades estereotipicas, pero no se cumple suficientemente el criterio
para diagnosticar un Trastorno Generalizado del Desarrollo especifico, Esquizofrenia,
o Trastorno de Personalidad Esquizofrénica.

Para Riviére (2001), la aceptacion de esta categoria diagndstica por parte de la
comunidad cientifica que avala al DSM IV, no es mas que una demostracién de que
aun no contamos con una definicioén suficientemente precisa y rigurosa de estos
trastornos. Por tanto, los Trastornos Generalizados del Desarrollo “No Especificados”
(TGD-NE), son aquellos en que falta claridad suficiente para decidirse por uno de los
cuadros a los que nos hemos referido hasta aqui o se presentan de forma incompleta los
sintomas de autismo.

A menudo se refiere incorrectamente al Trastorno generalizado del desarrollo no
especificado (TGD-NE) como simplemente TGD y a veces como autismo atipico (CIE
10, 1992). En cierto modo, el TGD-NE es un diagnodstico “incompleto” que se aplica
cuando un niflo no retne todos los criterios diagndsticos de uno u otro desorden
generalizado del desarrollo. Por ejemplo, puede ser dificil distinguir fielmente un
TGD-NE del trastorno de Asperger. Asimismo, determinar si un individuo tiene
autismo o TGD-NE puede ser muy desconcertante; la ausencia de signos objetivables
suponen a veces una grave dificultad para la clasificacion de un cuadro clinico en una
categoria diagndstica concreta.
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El DSM-1V sugiere que se debe utilizar la etiqueta de diagnostico TGD-NE cuando
existe una disminucion severa y generalizada del desarrollo de la interaccion social
reciproca, en las habilidades de comunicacion verbal y no verbal, o se desarrolla un
comportamiento, intereses y actividades repetitivas y aparentemente sin sentido, pero
no se cumplen completamente los criterios para diagnosticar un trastorno especifico
dentro de la categoria TGD (Trastorno Autista, Trastorno de Rett, Trastorno de
Asperger o Trastorno Desintegrativo Infantil). Sin embargo, el marco de trabajo del
DSM-IV no ofrece criterios o técnicas especificas para diagnosticar el TGD-NE.

La enumeracion descriptiva de sintomas de los trastornos profundos del desarrollo
deja aun muchos problemas en el aire por tres razones principales (Riviére, 2001):

1.- Las fronteras entre los cuadros que hemos descrito son frecuentemente muy
imprecisas. Hay nifios tipicamente kannerianos, aspergerianos o con trastorno
desintegrativo, pero muchos son en realidad “atipicos” o se sittian en los limites
difusos entre esos trastornos.

2.- Muchas desviaciones y deficiencias del desarrollo, que no se incluyen en las
descritas, se acompainan de sintomas autistas.

3.- Existe una gran heterogeneidad entre las personas autistas: el autismo es muy
diferente dependiendo de factores tales como la edad, el nivel intelectual de la
persona que lo sufre y la gravedad de su cuadro.

Para tratar de dar respuesta a esta situacion de indefinicion, en los Gltimos afos se
ha incorporado, a partir de las aportaciones de Lorna Wing y Judith Gould, el concepto
de TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA).

Ya desarrollaremos con profusion mas adelante este concepto; ahora tan so6lo
sefialaremos de forma introductoria que ademas de los aspectos ya aceptados en la
denominacioén TGD, el término TEA resalta la nocion dimensional de un “continuo”
(no una categoria), en el que se altera cualitativamente un conjunto de capacidades en
la interaccion social, la comunicacion y la imaginacion.

La semejanza entre los sintomas de las personas con TEA no es incompatible con
la diversidad del colectivo: diversos trastornos; diversa afectacion de los sintomas
clave, desde los casos mas acentuados a aquellos rasgos fenotipicos rozando la
normalidad; desde aquellos casos asociados a discapacidad intelectual marcada, a otros
con alto grado de inteligencia; desde unos vinculados a trastornos genéticos o
neuroldgicos, a otros en los que atin no somos capaces de identificar las anomalias
biologicas subyacentes (Artigas y otros, 2002).

En el siguiente cuadro, propuesto por Volkmar y Cohen en 1991, se pueden
apreciar las caracteristicas fundamentales de los TGD explicados en este apartado:
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2.3.6. EL TRASTORNO DE APRENDIZAJE NO VERBAL

Como se ha sefialado mas arriba, las primeras descripciones del TANV fueron
realizadas en un manual sobre dificultades de aprendizaje publicado por Johnson y
Myklebust en 1971. Estos autores pusieron de manifiesto la existencia de un conjunto
de nifios con dificultades en la comprension del significado del contexto social, con
poca habilidad para el aprendizaje académico y con dificultad para la apreciacion de la
comunicacion no verbal.

Thompson (1997) realiza un esfuerzo en la delimitacion del trastorno, sefialando
que el término “Trastornos del Aprendizaje No Verbal” se refiere a un sindrome
neurolégico que se cree que es el resultado de un dafio en las conexiones de la
sustancia blanca en el hemisferio derecho del cerebro, que es importante para la
integracion intermodal. Hay tres grandes categorias de disfuncion presentes en el
trastorno: (1) motora (falta de coordinacion, problemas severos de equilibrio y
dificultades con las habilidades de grafomotricidad fina); (2) visual-espacial-
organizativa (falta de imagen, pobre reconocimiento visual, percepciones espaciales
defectuosas y dificultades con las relaciones espaciales); y (3) social (falta de habilidad
para comprender comunicaciones no verbales, dificultades para regular las transiciones
y situaciones novedosas, y déficit en el juicio y la interaccion social). Las personas con
TANV generalmente tienen habilidades verbales excepcionales, trabajan bien en la
escuela en aquellas asignaturas que requieren decodificar (el aspecto de
reconocimiento de las palabras en la lectura) y codificar (ortografia) lenguaje escrito,
tienen una excelente atencion y memoria auditiva, y aprenden principalmente a través
de la mediacion verbal.

Rigau-Ratera, Garcia-Nonell y Artigas-Pallarés (2004) sefialan que algunas de las
caracteristicas esenciales que describen los TANV se superponen a las propias del sin-
drome de Asperger (SA). Incluso se podria afirmar que el TANV y el SA podrian repre-
sentar varios grados de gravedad del mismo continuo neurocognitivo. Sin embargo,
también es posible descubrir algunas diferencias e incluso intuir unos limites entre
ambos trastornos. Podria afirmarse que una parte de los nifios con TANV cumplen cri-
terios del DSM-IV para el SA; sin embargo, no todos los nifios con TANV muestran un
déficit social tan grave, ni cumplen todos los criterios de SA. En el TANV no es habi-
tual que presenten rutinas y rituales comportamentales y patrones inusuales del lengua-
je tan marcados como en el SA. Por el contrario, uno de los componentes mas caracte-
risticos del TANYV, el déficit visoespacial, no suele ser muy manifiesto en el SA.

La siguiente tabla, tomada de los autores anteriormente mencionados resume las
diferencias mas destacadas entre estos dos trastornos.
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CARACTERISTICAS DIFERENCIALES ENTRE LOS TANV

Y EL SINDROME DE ASPERGER

TANV ASPERGER

Dificultades en las funciones ejecutivas Frecuentemente Ocasionalmente
Razonamiento no verbal menos Frecuentemente Ocasionalmente
desarrollado que el razonamiento verbal

Mejor aprendizaje con pistas verbales que Frecuentemente Raramente

con pistas visuales

Lectores precoces Frecuentemente Ocasionalmente
Habilidades fonologicas y sintacticas Frecuentemente Ocasionalmente
Patron de habla repetitivo e irrelevante Raramente Frecuentemente
No respetar el turno de palabra Raramente Frecuentemente
Dificultades en las relaciones con los iguales Frecuentemente Siempre
Rigidez Ocasionalmente Siempre

Poca empatia Ocasionalmente Siempre

Falta de espontaneidad Frecuentemente Ocasionalmente
Repertorio de intereses restringido Raramente Siempre
Estereotipias Raramente Frecuentemente
Rutinas y rituales Raramente Frecuentemente

Tabla tomada de Rigau-Ratera, Garcia-Nonell y Artigas-Pallarés, 2004.

2.4. Aspectos evolutivos de Ias personas con autismo

2.4.1. TIPOS, GRADOS, PREVALENCIA Y ETIOLOGIA DEL AUTISMO
2.4.1.1. Tipos y grados de autismo. El concepto del espectro autista.

Para tratar de dar claridad a la situacion reflejada anteriormente puede sernos de
utilidad retomar el concepto de “espectro autista”. Este concepto tuvo su origen en un
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amplio estudio realizado en un distrito londinense por Lorna Wing y Judith Gould en
1979. El objetivo de la investigacion era conocer el numero y las caracteristicas de los
nifos de menos de 15 afios del distrito con Deficiencias Sociales Severas (DSS).

Cuando Wing y Gould estudiaron la incidencia de las DSS en una amplia,
obtuvieron una muestra de 74 niflos con DSS de una poblacion susceptible de 35000.
De los 74 ninos, tan solo encontraron 17 ninos con el cuadro clasico de autismo de
Kanner (aproximadamente el 5/10.000), cifra similar al de otros estudios); pero la
prevalencia de DSS era 5 veces mayor (aproximadamente 22/10.000. En todos los
nifios con DSS, logicamente incluyendo a los 17 diagnosticados con autismo, se
observaban los sintomas principales del espectro autista, aunque con un grado de
severidad variable. Los sintomas descritos fueron: trastornos de la relacion; trastornos
de la capacidad de fijacion y del juego simbdlico; trastornos de las capacidades
lingiiisticas y comunicativas; y, trastornos de la flexibilidad mental y comportamental.

Segun Martos (2001), de este estudio se pueden extraer tres ideas interesantes:

1.- El autismo en sentido estricto es s6lo un conjunto de sintomas. Puede asociarse a
muy distintos trastornos neurobioldgicos y a niveles intelectuales muy variados.
En el 75% de los casos el autismo de Kanner se acompafia de retraso mental.

2.- Hay muchos retrasos y alteraciones del desarrollo que se acompafian de
sintomas autistas sin ser propiamente cuadro de autismo. Pude ser util
considerar al autismo como un continuo que se presenta en diversos grados y en
diferentes cuadros de desarrollo, de los cuales s6lo una pequefia minoria (no
mayor de un 10 %) retine estrictamente las condiciones tipicas que definen al
autismo de Kanner.

3.- Son las alteraciones sintomaticas del espectro autista y la ubicacion concreta de
la persona autista en las diferentes dimensiones que configuran el espectro
autista, las que definen esencialmente las estrategias de tratamiento y no las
etiquetas que definen los cuadros.

Para el conjunto de personas con cuadros situados en el espectro autista (en dicho
espectro no solo incluye a los autistas ni siquiera solo a los trastornos profundos del des-
arrollo), puede establecerse un continuo en que los sintomas que corresponden a unas
mismas dimensiones varian, dependiendo de factores como el nivel intelectual, la edad,
el sexo, la adecuacién y eficiencia de los tratamientos utilizados y de las experiencias de
aprendizaje, el compromiso y apoyo de la familia y la gravedad del cuadro. Es mas, inci-
de Martos (2001), la realidad de los hechos nos lleva a sefialar que los nifios que estan
afectados por dificultades similares en la reciprocidad social, la comunicacion y presen-
tan un patrdn restrictivo de conductas atn sin ser estrictamente autistas, precisan de los
mismos servicios y tratamientos que necesitan las personas con autismo.
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Tomando como punto de partida los trabajos de Lorna Wing y Judith Gould
realizados a partir de 1979, Angel Riviére (1997 y 2001) disefia un conjunto de doce
dimensiones que se alteran sistematicamente en los sujetos clasificables en el espectro
autista. Para cada dimension establece cuatro niveles: el primero es el que caracteriza a
las personas con un trastorno mayor o un cuadro mas severo, niveles cognitivos mas
bajos y, frecuentemente, a los nifios mas pequeiios. El cuarto nivel es caracteristico de
los trastornos menos severos y define a las personas que presentan el sindrome de
Asperger.

Estas doce dimensiones (y los cuatro niveles en cada una de ellas) no s6lo ordenan
las estrategias de tratamiento y proporcionan una idea de su diversidad y de la
necesidad de adaptarlas a las condiciones concretas de cada persona con espectro
autista, sino también evaltan el propio espectro autista. Con objetivos de diagnostico
inicial o de control y seguimiento de los efectos del tratamiento, Riviére disefia el
Inventario de Espectro Autista (IDEA).

Como sefiala Martos (2001), es cierto que esta escala toma como punto de partida
la propuesta de realizada inicialmente por Wing de cuatro dimensiones fundamentales
del espectro autista; no obstante, las aportaciones esenciales del IDEA tienen que ver,
por un lado, con una comprension profunda del desarrollo normal, de la ontogénesis de
las funciones psicoldgicas de humanizacion y, por otro lado, con una comprension,
también profunda, de las alteraciones y déficits que ocurren en las personas con
autismo. En realidad el IDEA refleja la experiencia y el conocimiento acumulado en el
entramado bidireccional de investigacion que se establece entre desarrollo normal y
autismo en las dos tltimas décadas.

Las doce dimensiones alteradas en el espectro autista propuestas por Riviere (1998)
y que constituyen la base del IDEA, son las siguientes:

1.- Trastornos cualitativos de la relacion social.

2.- Trastornos de las capacidades de referencia conjunta (accién, atencion y
preocupacion conjunta).

3.- Trastornos de las capacidades intersubjetivas y mentalistas.
4.- Trastornos de las funciones comunicativas.

5.- Trastornos cualitativos del lenguaje expresivo.

6.- Trastornos cualitativos del lenguaje receptivo.

7.- Trastorno de la anticipacion.

8.- Trastornos de la flexibilidad mental y comportamental.
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9.- Trastornos del sentido de la actividad propia.
10.- Trastornos de la imaginacion y de las capacidades de ficcion.
11.- Trastornos de la imitacion.

12.- Trastornos de la suspension (la capacidad de hacer significantes).

En cada una de las dimensiones se establecen cuatro niveles de gravedad. Hay que
hacer notar que los sintomas principales de cada dimension se numeran de 1 a 4, a
medida que van siendo menos graves y mas caracteristicos de personas con nivel
mental mas alto.

La nocién de un espectro autista, que puede asociarse a diversas clases de
alteraciones, puede ser muy util desde el punto de vista clinico y para una perspectiva
educativa. En el primer aspecto, permite descubrir un orden por debajo de la
desconcertante heterogeneidad de los rasgos autistas. En el segundo, ayuda a
comprender como pueden evolucionar previsiblemente, a través del proceso educativo,
los niflos con autismo o cuadros relacionados. También hace ver la necesidad de prever
recursos (por ejemplo, de personas especializadas en estos cuadros) que no s6lo son
aplicables a los casos de autismo en sentido estricto, sino también a un grupo mas
amplio de personas que, sin ser autistas, presentan rasgos de incapacidad social,
alteracion comunicativa, inflexibilidad, deficiencia simbolica y dificultad para dar
sentido a la accion propia. Como veiamos antes, esos casos son mucho mas frecuentes
que el autismo como tal (Riviére, 1997).

En resumen, como se concluy6 en las actas finales del Curso Extraordinario sobre
autismo celebrado en Salamanca en 2005, puede sefialarse que en los Gltimos afios se
incorpora el término Trastornos del Espectro Autista (TEA), a partir de la aportacion
de L. Wing y J. Gould, con el que parece adecuado sintonizar. Ademads de los aspectos
ya aceptados en la denominacion TGD, el término TEA resalta la nocién dimensional
de un “continuo” (no una categoria), en el que se altera cualitativamente un conjunto
de capacidades en la interaccion social, la comunicacion y la imaginacién. Esta
semejanza no es incompatible con la diversidad del colectivo: diversos trastornos;
diversa afectacion de los sintomas clave, desde los casos mas acentuados a aquellos
rasgos fenotipicos rozando la normalidad; desde aquellos casos asociados a
discapacidad intelectual marcada, a otros con alto grado de inteligencia; desde unos
vinculados a trastornos genéticos o neuroldgicos, a otros en los que alin no somos
capaces de identificar las anomalias biologicas subyacentes. El término TEA facilita la
comprension de la realidad social de estos trastornos e impulsa el establecimiento de
apoyos para las personas afectadas y sus familiares. No obstante, para la investigacion
es imprescindible la utilizacion de clasificaciones internacionales, el establecimiento de
los subgrupos especificos y la descripcion sus caracteristicas.
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2.4.1.2. Prevalencia del autismo

Contestar a la pregunta ;Cuantas personas hay con un trastorno del espectro autis-
ta? es algo que no esta exento de dificultades. Las dificultades estriban, por un lado,
fundamentalmente en la ausencia de trabajos epidemioldgicos de caracter internacio-
nal, y, por otro lado, en que los trabajos epidemioldgicos locales no siempre se han
referido al mismo constructo y la metodologia de estudio no ha sido siempre la misma.

Otro hecho que aumenta la confusion, es el que sefiala que se van acumulando
algunas evidencias que apuntan a que por alguna razdn, la prevalencia del autismo esta
variando (mas precisamente, aumentando) en los tltimos afios.

Concretamente en nuestro contexto comunitario, la Comision Europea ha podido
establecer, a través de las opiniones de expertos altamente cualificados, algunas
conclusiones sobre la tendencia de la prevalencia de los TEA en la Union Europea:

1. De los estudios se desprende que en el debate sobre la hipotesis de un aumento
de los indices de autismo o de TEA hay que aceptar las limitaciones
metodologicas de los datos existentes. Ningtn estudio psiquiatrico de registro
de casos ha permitido nunca calcular y controlar la incidencia de los TEA a
largo plazo. Las encuestas transversales existentes difieren mucho en sus
métodos de definicion e identificacion de casos, lo que conduce a grandes
variaciones en los calculos de prevalencia tanto temporal como geografica, e
impide un analisis significativo de las tendencias temporales.

2. Los indices de encuestas recientes son sustancialmente mas altos que los de
hace 30 afios, lo que ciertamente refleja que se ha adoptado un concepto mucho
mas amplio del autismo, que ahora se reconoce el autismo entre personas de
inteligencia normal, que han cambiado los criterios de diagnoéstico, y que se
identifica mejor a los autistas gracias a mejores servicios, pero ignoramos la
magnitud del aumento de los TEA en la UE.

3. En la UE carecemos de buenos datos para comprobar las hipotesis sobre
cambios temporales en la incidencia del autismo. Debido a limitaciones
metodologicas especificas, los altos indices de prevalencia notificados en
encuestas recientes sobre el autismo en la UE y los EE.UU. no pueden utilizarse
para extraer conclusiones absolutas al respecto.

4. Sin embargo, segun la informacion existente, cabe situar los indices especificos
de prevalencia por edad para el «autismo clasico» en la UE entre 3,3 y 16,0 por
10 000. Estos indices podrian elevarse hasta situarse entre 30 y 63 por 10 000 si
se tienen en cuenta todas las formas de trastornos del espectro autista. Sigue
debatiéndose sobre la validez y utilidad de una definiciéon amplia del autismo.
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5. Estas valoraciones sefialan la magnitud del problema, claramente infravalorado en
el pasado. La UE necesita una politica de respuesta a los TEA, pero no hay ninguna
necesidad de producir falsas alarmas de «epidemiasy para llamar la atencion sobre
las necesidades no cubiertas de muchos nifios y adultos seriamente afectados.

6. La definicion de la UE de enfermedades raras sigue haciendo referencia a las
inferiores al 5 por 10 000. Los TEA podrian considerarse una enfermedad poco
frecuente, si se utilizan los criterios de diagnodstico mas restrictivos, pero parece
mas apropiado no referirse ya a ellos como enfermedad rara.

7. Se necesitan sistemas de vigilancia mas complejos que los actuales para abordar
la cuestion de los cambios de la prevalencia de los TEA. De cara a futuros
esfuerzos epidemiologicos en este terreno, es preciso mantener constantes la
definicion y la identificacion de casos de la DSM-IV, centrarse en escolares de
los ultimos cursos, vigilar los cambios en la poblacién (por ejemplo, migracion
diferencial) y basarse en tamafios de muestra adecuados. El programa de salud
publica, el de IDT (Investigacion y Desarrollo Tecnologico), y en algunos casos
el estadistico, deberian proporcionar el apoyo necesario para todas las
iniciativas europeas en estos ambitos.

Asi mismo, en 2005/2006 se vio la posibilidad de crear un sistema europeo de
informacion sobre el autismo en, en el marco del programa de accion comunitario en el
ambito de la salud publica 2003-2008.

Véase el documento de la D.G. de Sanidad y Proteccion de los Consumidores “ele-
mentos sobre la prevalencia de los trastornos del espectro autista (TEA) en la Union Euro-
pea”. http://ec.europa.eu/health/ph_information/dissemination/diseases/autistic_es.htm

2.4.1.3. Etiologia del autismo

Al abordar la etiologia del trastorno, conviene tener en cuenta que la propia
complejidad del autismo conlleva necesariamente considerar la interaccion no sélo de
distintos y variados factores, sino también de distintas perspectivas y enfoques
teoricos. Campos como la genética, la neurobiologia, la psicologia y la pedagogia, mas
alla de presentar posturas antagodnicas, representan por el momento un marco
complementario y necesario para comprender el origen de este complejo trastorno.

De forma comprensiva, Eduardo Hernandez sefiala que en el estudio de las causas
del Autismo se han desarrollado varias teorias que tratan de explicar el origen del
sindrome autista. Ninguna de ellas por si sola lo ha logrado; en la actualidad se
considera que su etiologia es multifactorial. Entre las teorias que mas aceptacion han
tenido hasta la fecha estan, las genéticas, las neurobioldgicas y las psicoldgicas. Las
principales aportaciones de cada una de ellas son las siguientes:
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Con relacion a la etiologia genética, inicialmente se considerd un mecanismo de
transmision autosdomica recesiva (por analisis de segregacion familiar, y por hallazgos
concordantes en gemelos monocigdticos), pero actualmente se piensa que existen
menos de 10 genes que actuan de manera multiplicativa, por lo que se habla entonces
de Herencia Multiplicativa. En concreto, Piven (2001) sefiala que los estudios iniciales
en el genoma muestran convergencia en cuanto a la implicacion de ciertas regiones de
los cromosomas 7 y 15. También se ha sefialado el llamado sindrome del cromosoma X
fragil, es decir la falta de sustancia en el extremo distal del brazo largo del cromosoma,
como causa del sindrome autista. En este sentido Piven sefiala que se estan realizando
en la actualidad esfuerzos para la incorporacion de informacion genética sobre el
amplio fenotipo del autismo, no obstante aun no se pueden presentar resultados
concluyentes.

Con relacion a la etiologia neurobiolégica se habla de las anormalidades en los
neurotransmisores, especificamente de la serotonina que se encuentra aumentada en los
nifios con sindrome autista (hiperserotoninemia), este exceso altera el funcionamiento
cerebral. Otras investigaciones hablan de alteraciones en el cerebelo, especificamente
cambios en el nimero y tamafio de las neuronas de los ntcleos cerebelosos, que
sugiere un trastorno evolutivo en las relaciones sindpticas de estos nticleos. Estudios de
neuroimagen han evidenciado alteraciones en el volumen cerebral (disminuido), en la
corteza cerebral y en el sistema limbico. También existen hallazgos inmunolégicos que
demuestran niveles de inmunoglobulinas alteradas, especificamente una
inmunoglobulina “A” baja y una actividad deficiente del sistema del complemento. Por
otro lado, parece que existe una probada asociacion, que va mas alla del azar, entre el
autismo y determinadas crisis epilépticas. Diez (2001) sefiala que esta suficientemente
documentado que existe un porcentaje significativo de personas autistas que
desarrollan crisis epilépticas. En este sentido no se pretende sefalar que el trastorno
autista sea un factor desencadenante de crisis epilépticas, sino que determinados
factores genéticos y ambientales implicados en el trastorno autista, por mecanismos
que aun no se conocen exactamente, van a causar la alteracion cerebral subyacente que
dara lugar a una neuropatologia mas amplia que, en la mayoria de las ocasiones, se
acompanara también de retraso mental.

Las teorias psicologicas con mas solidez que se han empleado para explicar el
problema son: la socioafectiva, originalmente planteada por Kanner y luego
replanteada por Hobson en los afios 80; y la cognitiva, con las propuestas de Happé,
Baron-Cohen, Leslie y Frieth (Déficit en la elaboracion de una Teoria de la Mente), de
Uta Frith (Teoria de la coherencia central) y de Sally Ozonoff (Déficit en las Funciones
ejecutivas).

Dentro de las teorias psicoldgicas, teorias que nos atafien especialmente por
objetivo de este trabajo, Francesca Happé (2001), sefiala que partiendo de que el
autismo se define en base a alteraciones en la socializacion, la comunicacion y la
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imaginacion, que implican que el juego creativo sea sustituido por intereses repetitivos
estereotipados, la “ceguera mental”, o también conocida como “incapacidad para
elaborar una Teoria de la Mente®, trata de dar respuesta y explicar el conjunto de estos
sintomas.

Por teoria de la mente se entiende la capacidad de comprender y reflexionar
respecto al estado mental de si mismo y de los demas que puede tener un sujeto;
también incluye la teoria de la mente la capacidad de percibir y asi poder llegar a
reflexionar y comprender en relacion a las sensaciones propias y del projimo (en este
caso principalmente por signos corporales que el otro da) logrando asi que el sujeto
consiga predecir su comportamiento y el de los demas.

Uno de los estudiosos pioneros de la llamada feoria de la mente fue el antrop6logo
y psicologo Gregory Bateson. Bateson observd en primer lugar ciertos precedentes de
teoria de la mente en animales no humanos, por ejemplo observd a perros jovenes que
“jugaban” a pelear y le llamo la atencion como, por qué indicios o senales, estos
animales detectaban si se trataba de una actividad ludica de lucha o de una lucha real.

En el humano la capacidad de una teoria de la mente se adquiere normalmente
entre los 2-3 afios (aprox.), aunque mas que una adquisicion se trata de la activacion de
una capacidad congénita, capacidad que se activa a partir de una estimulacion eficaz
procedente del otro; es decir en los humanos la teoria de la mente deriva de la
naturaleza y del ambiente, de los factores culturales que inciden en la naturaleza
humana (Voz: Teoria de la Mente en Wikipedia.org).

La explicacion de que las personas con autismo presentan un importante déficit en la
elaboracion de la Teoria de la Mente, aparecio a mediados de la década de los ochenta, a
partir de estudios realizados sobre el desarrollo de la comprension social en los nifios
pequeios, realizados por Baron-Cohen, Leslie y Frith, en concreto a partir de1985.

Esta hipotesis estaba parcialmente basada en el andlisis de Leslie de las habilidades
cognitivas subyacentes en los nifios normales de 2 afios para comprender el juego de
ficcion, junto con la observacion de que los nifios con autismo muestran alteraciones en
la imaginacion. Esto condujo a la hipotesis de que el autismo podria constituir una
alteracion especifica del mecanismo cognitivo necesario para representarse estados
mentales, o “mentalizar”.

El primer test de esta teoria consistia en reconocer la creencia falsa de un personaje
en la prueba de “Sally y Anne”. El experimento consistiéo en presentar a nifios
normales, con Sindrome de Down y autistas, dos mufiecas. Una se llamaba Sally y la
otra Anne. Sally tiene una canica y un cesto. Anne tiene una caja. Sally pone la canica
en su cesto y se retira, Anne cambia la canica a la caja sin que Sally se dé cuenta. Sally
regresa ...; en ese momento es cuando se le pregunta al nifio evaluado:
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“;donde buscara Sally su canica?”
Se presentan entonces dos tipos de creencias:
Creencia verdadera: el nifilo SABE que la canica esta en la caja.
Creencia falsa: el niio SABE que Sally CREE que la canica esta en el cesto.

Baron-Cohen, Leslie y Frith encontraron que el 80% de su muestra de nifios con
autismo contestaron incorrectamente. Por el contrario, la mayor parte de los nifios
normales de 4 afios, asi como el 86% del grupo de niflos con sindrome de Down,
contestaron correctamente. Fueron capaces de atribuir una falsa creencia a Sally: “Sally
cree que la canica esta en el cesto” aunque el nifio sabe que la canica realmente esta en
la caja, pues ellos vieron que Anne hizo ese cambio.

De los nifios autistas de alto nivel cognitivo que participaron en el experimento
s6lo 4 de 20 pudieron otorgar una falsa creencia a Sally. Los otros 16 nifios
respondieron a sus propias creencias. Es decir solo el 20% fue capaz de atribuir el
estado mental del otro, lo que se conoce como metarrepresentacion.

La Teoria de la Mente, asi planteada, define la incapacidad que presentan las
personas autistas para tener en cuenta el estado mental de los otros, es decir lo que
estan pensando o deberian pensar. En el caso del test de Sally y Anne, el nifio autista no
se da cuenta de que Sally no vio que Anne habia cambiado la pelota de cesta y por
tanto al volver lo logico es que buscara su pelota donde la habia dejado. En realidad, lo
que hace el nifio autista es tener en cuenta so6lo su propio pensamiento. Su respuesta
erronea se produce porque se basa so6lo en lo que ha visto y no puede imaginar lo que el
otro esta pensando.

Sin embargo, el Autismo no so6lo se caracteriza por la existencia de este tipo de
alteraciones, lo que limita de alguna manera la explicacién que ofrece la Teoria de la
Mente. Existen algunos aspectos, que se describen, asimismo, en el articulo de Happé
(2001), que han sido corroborados por informes de padres sobre el desarrollo de sus
hijos y que no pueden explicarse en base a una incapacidad para conocer el estado
mental de los otros. Estos aspectos son los que se recogen a continuacion:

- Repertorio restringido de intereses
- Deseo obsesivo de invarianza
- Islotes de capacidad

- Capacidades de “idiot savant” (impresionantes en 1 de cada 10 nifios autistas)
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- Extraordinaria memoria de repeticion
- Preocupacion por partes de los objetos

Pero “la teoria del déficit mentalista del autismo” no puede explicar todas las
caracteristicas del mismo, ni tampoco puede ofrecer una explicacion para todas las
personas con Autismo. Incluso en el primer test de la hipotesis, alrededor del 20% del
grupo autista supero la tarea de Sally y Anne.

La mayor parte de estos nifios que tuvieron €xito también superaron otro test de
mentalizacion -el ordenar historias ilustradas relacionadas con estados mentales - lo
que sugiere la existencia de una cierta habilidad subyacente real para mentalizar.

Baron-Cohen resolvid esta aparente discordancia de la que estamos hablando,
mostrando que estos nifios con talento no superaban una tarea de la teoria de la mente
mas dificil (“de segundo orden”) que les exigiera entender lo que Mary piensa que
John piensa.

Sin embargo, los resultados de otros estudios sobre personas con Autismo de alto
funcionamiento han mostrado que algunos de ellos pueden superar las tareas de teoria
de la mente de un modo continuado y que aplican estas habilidades en otras areas,
mostrando asimismo sefiales de un comportamiento social perspicaz en la vida
cotidiana, colectivo al que se refiere en el articulo anteriormente aludido como la
Minoria con Talento.

Por otro lado, como se sefala en el CNICE (2005), la presentacion de la Teoria de
la Coherencia Central trata de dar una respuesta de conjunto sobre el origen de las
manifestaciones conductuales del autismo. La Teoria de la Coherencia Central tiene su
origen en los estudios e investigaciones realizados por Uta Frith. Frith defiende la idea
de que tanto las capacidades como las deficiencias del autismo emergen de una tnica
causa en el nivel cognitivo. Propuso que el autismo se caracteriza por un desequilibrio
especifico en la integracion de informacion a distintos niveles. Una caracteristica del
procesamiento normal de la informacion parece ser la tendencia a conectar la
informacion diversa para construir un significado de mas alto nivel dentro del contexto,
la “coherencia central”, en palabras de Frith.

Por ejemplo, lo esencial de una historia se recuerda facilmente, mientras que lo
superficial se pierde rapidamente y es un esfuerzo inttil retenerlo... Otro ejemplo de
coherencia central es la facilidad con la que reconocemos el sentido adecuado con el
contexto de muchas de las palabras ambiguas que usamos en el habla cotidiana
(revelar-rebelar; uso-huso; hay-ay; vaca-baca). Se puede observar también una
tendencia similar para procesar la informacion en un determinado contexto para darle
un sentido global con material no verbal — por ejemplo, nuestra tendencia diaria para
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no tomar en cuenta los detalles de una pieza de un rompecabezas y basarnos en la
posicion que esperamos ocupe dentro del conjunto del cuadro.

Tomando como referencia esta teoria, Frith predijo que las personas con autismo
serian relativamente buenas en aquellas tareas en las que se primase la atencion en la
informacion local (procesamiento relativamente fragmentario), pero que lo harian mal
en tareas que requiriesen el reconocimiento del sentido global. Un ejemplo interesante
es el procesamiento de caras, tarea que parece implicar dos tipos de procesamiento, el
de los rasgos y el del conjunto. Y aunque inicialmente las personas autistas parecen no
presentar problemas para procesar rasgos, esta facilidad puede desaparecer cuando se
trata de reconocer la expresion emocional de la cara, ya que aqui es necesario un
procesamiento de conjunto; esto hace que las personas con autismo tengan dificultades
relativamente importantes para reconocer las emociones.

Las debilidades de las dos anteriores causas (déficit especifico en Teoria de la
Mente y déficit en la Coherencia Central), han tratado de ser superadas por la
propuesta de Ozonoff, realizada a partir de 1995. La propuesta de Sally Ozonoff se
basa en la posible existencia de un Déficit en la Funcion Ejecutiva.

Cabarcos (2002) sefiala que la funcidn ejecutiva es un constructo psicoldgico
relacionado con la resolucion de problemas y con la emision de respuestas adaptadas
que se consideran mediadas por el funcionamiento de los 16bulos frontales.

Este concepto define una secuencia de conductas como la capacidad de
planificacion, el mantenimiento de la atencion, la bisqueda organizada y la flexibilidad
en la accion. Es mas, estas conductas implicadas en la funcion ejecutiva comparten la
habilidad para prescindir del entorno inmediato y guiar la conducta por modelos
internos o representaciones mentales.

Existen numerosos datos que avalan la existencia de rendimientos inferiores en las
funciones ejecutivas de los sujetos autistas respecto de sujetos normales, e incluso, de
otros sujetos con diferentes dificultades. Estos datos han hecho suponer a algunos
autores que los déficits en la funcion ejecutiva son mas basicos que los mentalistas y
que las dificultades encontradas en la atribucion de estados mentales a otras personas
puede ser una consecuencia de la propia funcidn ejecutiva: esto es, una consecuencia
de las dificultades para filtrar los estimulos relevantes, para mantener la atencion sobre
ellos, para organizar estos estimulos en categorias de orden superior y para planificar
conductas flexibles y adaptadas al entorno.

Por ultimo, cabe sefialar aqui una propuesta integradora entre los supuestos
neurofisiologico y los psicolégicos realizada por Peter Hobson (2001). Hobson sefala
que de acuerdo con los experimentos sobre reconocimiento de emociones, ha sugerido
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que la ausencia de una teoria de la mente en autismo es el resultado de un déficit mas
basico, “un Déficit Emocional Primario en la relacion interpersonal”.

Para Hobson, el problema del Autismo no esta causado por una inhabilidad para
acceder a las metarrepresentaciones; dicha incapacidad es considerada por este autor
como una consecuencia importante, aunque secundaria. Un déficit emocional primario
podria provocar que el nifio no recibiera las experiencias sociales necesarias en la
infancia y la nifiez para desarrollar las estructuras cognitivas de la comprension social.
La empatia es un mecanismo psicologico a través del cual el bebé se vincula con los
padres. El contacto empatico no esta mediado por representaciones. A través de la
empatia, el bebé percibe actitudes en las personas a las que mas tarde atribuira estados
mentales. El reconocimiento de las actitudes de los otros y el desarrollo de la imitacion
posibilitan el acceso a la mente del otro. Desde esta concepcion, en el Autismo parecen
existir dificultades con el procesamiento de estimulos afectivos.
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d.ldentificacion y valoracion de 13 necest
Hades educativas especiales de 1o afum-
105 Con autismo

1 igual que con cualquier nifio con necesidades especiales, una

identificacidon temprana es esencial para poder realizar cualquier tipo de
intervencion reeducativa medianamente eficaz. En el caso del autismo, ésta debe darse
antes de que el retraso respecto de los patrones normales del desarrollo haya
progresado demasiado. Una intervencion temprana permitira mejorar sobremanera las
capacidades de adaptacion de los sujetos con autismo y mejorar la conducta en general,
facilitando las habilidades de comunicacidn, de interaccidn social y mejorando las
capacidades de autorregulacion de su conducta.

Conviene recordar, en primer lugar, la diferencia entre diagnostico y evaluacion
(valoracion), aunque en muchos casos las dos actividades vayan unidas. El diagndstico,
al que nos hemos referido antes al hablar de deteccion, se refiere a las caracteristicas
que un sujeto comparte con otro y que llevan a su clasificacion como perteneciente a
una categoria diagndstica determinada. La evaluacion, en cambio, trata de recabar
informacion detallada sobre las dificultades, capacidades, estilos y potencial de apren-
dizaje, preferencias, etc..., del individuo evaluado, de cara a establecer un programa
educativo. Por tanto, el objetivo fundamental de la evaluacion es facilitar una interven-
cion adecuada. Evaluacion e intervencion son dos aspectos de un mismo proceso.

Parece interesante resefiar que el diagnostico o la identificacion temprana del
autismo debe ser realizada precozmente por los profesionales de la salud,
principalmente porque son quines tienen los primeros contactos profesionales con la
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totalidad de la poblacion de estas edades. También otros profesionales relacionados con
la atencion temprana (como por ejemplo, los Equipos Psicopedagogicos de Atencion
Temprana o los centros de diagnoéstico y rehabilitacion de las Consejerias de Bienestar
Social deben estar formados para abordar con prontitud esta tarea; aunque hay que
hacer notar que un importante nimero de niflos no asisten a guarderias, jardines de
infancia o centros de educacion infantil hasta después de los dos o los tres afios o no
son derivados por sus familiares a otros centros de diagndstico. Este dato pone de
manifiesto la necesidad de incidir en los profesionales sanitarios, concienciandolos de
la necesidad de permanecer alerta en el cuidado de la poblacion de alto riesgo y en el
estudio de los signos de alarma que pueden ayudar a detectar precozmente los TEA.

Mendizabal (1997) sefiala que la mayoria de especialistas afirman que los sintomas
del autismo aparecen antes de los tres afios, pero anade que es dificil detectarlos en el
ler afio de vida. Parece, sin embargo, razonable plantearse esa posibilidad en algiin
momento del 2° afio. De esa manera, se podrian detectar tanto los casos ya con
problemas durante el primer afio (con mayor seguridad, ademas) como los que
desarrollan bruscamente los sintomas después del primer afio (frecuentemente entre los
12 y 18 meses). En un trabajo de Johnson, Siddons, Frith y Morton realizado en 1.992,
los autores concluyen, basdndose en resultados de test de evaluacidon del desarrollo de
nifios normales, retrasados no autistas y autistas, que, si bien antes de los 12 meses no
parece posible detectar autismo de forma inequivoca, si es posible hacerlo a los 18
meses si evaluamos preferentemente los aspectos sociales del desarrollo. A idéntica
conclusion llegan Simon Baron Cohen y sus colaboradores en 1992. Con todos estos
datos parece razonable, hoy por hoy, considerar la posibilidad de detectar autismo a
una edad tan temprana como los 18 meses.

Existen algunas pruebas que permiten detectar y diagnosticar el autismo. Muchas
de ellas estan aun sin adaptar a la poblacién espafiola. Pueden utilizar estos
instrumentos los diversos profesionales que comparten la responsabilidad de la
deteccion y el diagndstico del autismo, aunque hay algunos que son mas caracteristicos
de la practica pediatrica, psiquidtrica o neuroldgica. Muchos son administrados por
profesionales de la psicologia y, finalmente, existen otros cuya aportacion depende de
los profesionales de la educacion, la logopedia o la terapia ocupacional. Por tanto,
todos ellos, agrupados y centrados en la necesidad del paciente y de su familia,
constituyen un vivo ejemplo de la necesaria multidisciplinariedad requerida para la
deteccion y diagnostico de los TEA. Existe obviamente un riesgo de solapamiento de
funciones y aportaciones de todos estos profesionales; pero este riesgo queda con
creces compensado habida cuenta de la estéril limitacion que generaria una aportacion
exclusivamente unidisciplinar en estos pacientes (Diez-Cuervo y otros, 2005).

En Espana, (ver Jubert y otros 2006) una de las pruebas mas utilizada por los
pediatras para valorar los problemas en el desarrollo es la Escala Denver en su version
simplificada. El Denver Developmental Screening Test-I1I (DDST-II), es considerada
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como la escala mas aceptable para el cribado de nifios de 3 meses a 4 afios de edad y
explora cuatro areas del desarrollo:

Motricidad fina
Motricidad gruesa
Personal-social
Lenguaje

Al ser la escala Denver un test que centra su objetivo fundamental en el analisis
psicomotor, puede que algunos casos de autismo pasen desapercibidos (algunos autores
lo han cifrado hasta en el 50% de los casos). Esta limitacion apela a la necesidad de
utilizar otras pruebas de screening disenadas ad hoc, tales como las que se mencionaran

mas adelante.

Presentamos mas abajo una tabla elaborada con las contribuciones de Riviére
(2000), de Hernandez et al (2005), del EEAGD (Equipo Especifico de Alteraciones
Graves del Desarrollo de Madrid) y otras aportadas por nosotros mismos en el curso de
la presente revision bibliografica, en la que aparece la descripcion de una serie de
instrumentos recomendados para la deteccion de los trastornos del espectro autista.

NOMBRE/REFERENCIAS DESCRIPCION

CHAT (Checklist for Autism in
Toddlers)
Baron-Cohen et al (1992).

Instrumento de cribado disefiado para detectar rasgos de autismo
desde los 18 meses que se administra a través de preguntas y de
exploracion del niflo. Ofrece sefales de alerta que indicarian la
necesidad de una evaluacion por expertos.

M-CHAT (Modified Checklist for
Autism in Toddlers)
Robin et al (2001).

Version ampliada del CHAT que los padres de nifios de 24 meses
rellenan por escrito en la sala de espera. Tiene seis elementos
clave y con la familia de cualquier nifio que falle dos o mas se
contacta posteriormente por teléfono, a fin de determinar la
indicacion de una exploracion especializada.

PDDST (Pervasive Developmental
Disorder Screening Test)
Siegel (1998).

Se administra en tres etapas. La primera corresponde al &mbito de
la atencion pediatrica ambulatoria y sirve para detectar sefiales de
alerta que orientarian al niflo a la siguiente etapa donde se evaltian
trastornos del desarrollo en general y podrian detectarse seiales
de autismo. La tercera etapa se aplica en un contexto por clinico
especializado en diagnosticos de autismo.

ASIEP-2 (Autism Screening Instru-
ment for Educational Planning. 2 ed.)
Krug et al (1980).

Puede aplicarse desde los 18 meses hasta la edad adulta, recoge
datos sobre la conducta lingiiistica, la comunicacion, interaccion
social y el nivel educativo. Proporciona informacion en cinco
areas sobre aspectos relevantes para la intervencion educativa
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NOMBRE/REFERENCIAS DESCRIPCION

ASSQ (Autism Spectrum Screening
Questionnaire for high functioning

Aunque no permite una diferenciacion clara entre autismo de alto
funcionamiento y sindrome de Asperger, es una de las pocas

Observation Schedule. ADOS)
Lord, C. y cols. (1989).

autism conditions) escalas que dispone de estudios de validez (aunque limitados).

Ehlers et al (1999).

CAST  (Childhood  Asperger | Cuestionario de 37 items que se administra a las familias. Esta

Syndrome Test) basado en descripciones de comportamientos contemplados en el

Scott et al (2002). CIE-10y en el DSM-IV como caracteristicos del espectro autista.
Algunos de sus items ya aparecian en otras dos herramientas
diagndsticas: el PDD-Q y el ASSQ.

ASDI  (Asperger  Syndrome | No permite una diferenciacion clara entre autismo de alto

Diagnostic Interview) funcionamiento y sindrome de Asperger, pero junto con el ASSQ

Gillberg et al (2001). es una de las pocas escalas que dispone de estudios de validez.

ADOS  (Autism  Diagnostic | Esta disefiada para sujetos con lenguaje oral expresivo y con

edades mentales superiores a tres afios y edades cronoldgicas de
seis aflos en adelante. El evaluador presenta una serie de tareas
disefiadas especificamente para elicitar conductas sociales y
comunicativas que se graban en video.

ACACIA. Prueba Acacia.
Tamarit, J. y otros. (1990).

La prueba ACACIA, plantea como uno de sus objetivos
principales la presentacion de situaciones que eliciten estrategias
sociales basicas.

Prueba pensada para nifios/as y adolescentes con bajos niveles de
funcionamiento cognitivo, alteraciones graves del desarrollo y
ausencia o grave alteracion del lenguaje.

Entrevista de Evaluacion en el
Hogar del Programa TEACCH
Watson, 1. et al. (1988).

Es una estrategia de evaluacion que forma parte del programa de
intervencion Teacch. Reoge informacion sobre como se comunica
el nifio en casa, estructurandola en cuatro apartados: funciones
comunicativas, categorias semanticas y palabras, contextos, y
forma de comunicacion.

CARS (Escala Estimativa del
Autismo Infantil). Schopler (1980)

Se trata de un cuestionario sistematizado que se dirige a padres y
profesores indagando sobre el comportamiento y desarrollo del
nifio autista.

Sirvan estas notas aclaratorias para subrayar que la deteccion del autismo debe ser
una tarea precoz y multidisciplinar en la que deben participar distintos servicios tanto
sanitarios como sociales y educativos, tales como los servicios de pediatria, neurologia
y salud mental infantojuvenil, los equipos psicopedagodgicos, los equipos de valoracion
y de orientacion del CADEX (Centros Base) y otros profesionales con experiencia en
el diagnostico de autismo de distintas asociaciones.

En términos generales puede sefialarse que el primer paso en el proceso de
diagnostico clinico consiste en recoger la informacion pertinente a través de una
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historia clinica detallada del individuo. Posteriormente, hay que administrar las pruebas
que nos permitan conocer mejor la sintomatologia y el perfil psicoldégico completo de
la persona. La evaluacion psiquiatrica y biomédica completaran el proceso diagnoéstico,
que tiene su colofon en la elaboracion y entrega del informe personalizado.

Sin embargo, una valoracion que permita dar respuesta a las necesidades
educativas especiales de estos alumnos en el contexto educativo pertenece al ambito de
la psicopedagogia.

En el desarrollo de este apartado hemos considerado conveniente seguir con
caracter general las propuestas realizadas por Angel Riviére (1997 y 2001), puesto que
fueron disefiadas por el autor para la formacion de especialistas en psicologia y
pedagogia y por lo tanto se ajustan de manera inequivoca a los objetivos de este
trabajo.

3.1. Un enfoque interactivo y contextual del proceso de valoracion

La valoracion de los alumnos con autismo exige minuciosidad, constancia y perse-
verancia. Requiere un conocimiento profundo de los procesos implicados en el desarro-
llo evolutivo de las personas, una evaluacion contextual e interactiva que permita valo-
rar la expresion de las peculiaridades conductuales de cada nifio en multiples situacio-
nes y en interaccion con distintas personas. Asimismo se requiere sensibilidad para
atender de forma precoz estos casos y un enfoque multidisciplinar, lo cual supone, en
resumen, la necesidad de altos niveles de implicacion por parte de los evaluadores.

1.- Minuciosidad en la valoracion porque, como sefiala Riviere (2001), en los casos
de autismo se asocian con frecuencia caracteristicas aparentemente
contradictorias, que hacen especialmente necesaria una valoracion cuidadosa de
las capacidades y necesidades educativas del nifio. Las disarmonias evolutivas y
disociaciones funcionales constituyen la norma mas que la excepcion. Pueden,
por ejemplo, coexistir habilidades morfosintacticas notables con graves
torpezas pragmaticas. Ademas, existe también frecuentemente una disociacion
entre la apariencia fisica inteligente (cuyo enorme poder en la tendencia a hacer
una peligrosa “valoracion intuitiva de capacidades” no se debe desestimar) y las
competencias reales del nifio.

2.- Constancia y perseverancia en la valoracion, ya que las peculiaridades conduc-
tuales y comunicativas, (reacciones imprevistas, poca o nula capacidad de inter-
accion con los evaluadores, hiperactividad, etc.), dificultad la evaluacion y obli-
gan al examinador a tomarse con tiempo la recogida de datos y a perseverar en
la misma a pesar de que algunas sesiones no sean del todo fructiferas. En este
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sentido Riviere (1997 y 2001) ha subrayado que muchas veces, lo mejor que
puede hacer la persona que evaltia en esa primera hora es procurar establecer
con el nifo una relacion ludica, positiva y libre de ansiedad. Para valorar al
nifio es necesario “saber escuchar” su ritmo, y comprender que éste puede ser
diferente al propio. Y a continuacion, dedicar el tiempo necesario a una obser-
vacion de estilo naturalista de las conductas del nifio en contextos reales.

Una valoracion precisa que aporte en definitiva pistas para la intervencion
educativa y psicopedagdgica necesita, como punto de referencia, un profundo
conocimiento de los patrones normales de desarrollo infantil. Es mas, la
valoracion de las peculiaridades comunicativas, conductuales y de interaccion
que confieren un perfil especial a las personas con TEA, debe concretar la
distancia y la atipicidad respecto de los patrones generales del desarrollo. Es
decir, junto con la estimacion cuantitativa de desviacion respecto de los
patrones normales de desarrollo, debe expresarse la informacion cualitativa de
las peculiaridades evolutivas de cada alumno en particular. Cabe sefialar que el
estudio del autismo ha supuesto en los ultimos afios un importante revulsivo
para los estudios acerca del desarrollo humano, del cual no sélo se estan
beneficiando estos alumnos sino la poblacion en general.

4.- Una vez que se ha producido la deteccion del caso, bien en el contexto familiar,

en el sanitario o en el educativo, deben ponerse en marcha de forma rapida los
recursos idéneos para que se realice un diagndstico precoz y, como
consecuencia necesaria en el contexto educativo, la valoracion
psicopedagogica. Es preciso, en estos casos mas que en otros, desterrar la falsa
creencia de que un etiquetaje temprano puede ser perjudicial para el desarrollo
personal del alumno y que puede volverse en su contra. De nada sirve posponer
el proceso de diagnostico y la valoracion para mas tarde, aun a pesar de correr
el riesgo de atribuir etiquetas, si esto pospone la pronta intervencion. Parece
que existe un consenso internacional a la hora de sefalar que cualquier
tratamiento eficaz deberia basarse en la identificacion precoz del trastorno y en
la realizacion de un proceso diagndstico multidisciplinar que contemple una
evaluacion de las capacidades y necesidades individuales, y oriente hacia un
plan de tratamiento centrado en la persona con TEA.

5.- Los profesionales de la educacion y de la valoracion psicopedagogica debemos

tener siempre presente que la tarea de ajuste de los contextos escolares a las
necesidades educativas de los alumnos con TEA, debe tomar como punto de
referencia las valoraciones clinicas previas y las posibilidades que pueden
aportar los tratamientos médicos para mejorar las conductas y otros sintomas
comorbidos que padecen estos alumnos. Piénsese que dentro de los TEA
podemos encontrar una gran cantidad de trastornos y de sindromes, algunos de
ellos con su indispensable tratamiento clinico. En muchos de estos casos, la
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colaboracion entre profesionales de los ambitos sociales, sanitarios y educativos
abarcara desde los primeros momentos de la deteccion y la valoracion, hasta el
final de sus vidas.

6.- Debe ser analizada la expresion de las conductas del nifio en distintos contextos.

Sabemos que las personas con TEA presentan patrones repetitivos en su forma de
comportarse, conductas de interaccion limitadas, comportamientos disruptivos
(desafiantes) y, a veces, conductas autolesivas. Posiblemente exista un patrén
endogeno de base, pero la observacion detallada de estos comportamientos en
distintos marcos de relacion permite demostrar en muchos casos que determina-
dos contextos estimulan a estos chicos a exhibir unas conductas e inhibir otras.
Ademas, el analisis conductual en los distintos contextos aportara informacion
acerca de en qué situaciones debemos incidir para que se produzca mayor efica-
cia en la generalizacion de los aprendizajes (dificultad esta Gltima bastante
comun entre los nifios con TEA). Riviere (2001) precisa que el estudio del con-
texto debe definir: (1) las relaciones funcionales entre las conductas del nifio y
las contingencias del medio (por ejemplo, en qué situaciones se producen las
rabietas y qué consecuencias tienen), (2) las oportunidades reales de interaccion
y aprendizaje, (3) la percepcion del nifio autista por parte de los que le rodean, y
los grados de ansiedad, asimilacion, sentimiento de impotencia, frustracion, cul-
pabilidad, satisfaccion en la relacion, etc..., de las personas que se relacionan con
el nifio, (4) el grado de estructura, directividad y previsibilidad de los contextos.

Un proceso de valoracion interactivo exige que el evaluador adopte un estilo de
observacion participante, que trate de comunicarse, de empatizar
emocionalmente y de provocar situaciones de comunicacion que vayan mas alla
de la observacion aséptica e impersonal. Para valorar las capacidades de
interaccion y de comunicacion debemos tratar de comunicarnos con todo
nuestro arsenal de recursos (palabra, entonacion, gesto, recursos graficos, etc...)
y para poder interpretar el sentido de sus conductas desafiantes es necesario que
tratemos de empatizar emocionalmente poniéndonos en su lugar, tratando de
ver el mundo con las limitaciones de su punto de vista. Todo ello exige al
evaluador un estilo personal que implica constancia, perseverancia, bajos
niveles de ansiedad y, por consiguiente, exige dejar a un lado los efectos del
posible Burnout y del tedio de los afios de trabajo. La situacion ideal seria
adoptar la perspectiva de satisfaccion personal que supone pensar que
enfrentarse a la valoraciéon de un chico con TEA, es una inigualable
oportunidad de aprendizaje y de crecimiento profesional.

8.- Por todo lo senalado anteriormente, la implicacion que exige al evaluador la

valoracion de las peculiaridades del desarrollo y de las necesidades educativas
especiales de estos alumnos es mayor que en cualquier otro caso de alumno con
necesidades educativas especiales.
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3.2. Ambitos de valoracidn

3.2.1. VALORACION DE LAS CAPACIDADES COGNITIVAS

Cuando se aplican “tests” de inteligencia (CI) a los nifios con autismo,
aproximadamente dos tercios de ellos obtienen puntuaciones por debajo del promedio;
es decir, presentan una discapacidad mental, ademas del autismo. El tercio restante
presenta Cocientes de Inteligencia dentro de la normalidad. Por lo tanto, el autismo
puede presentarse en cualquier punto del continuo de la inteligencia. Lo cual hace que
la valoracion de la capacidad intelectual cobre una transcendencia fundamental en el
proceso de valoracion de las necesidades educativas especiales de los alumnos.

Podemos hablar de tres razones fundamentales por las que se hace imprescindible
la valoracion de la inteligencia en casos de chicos con TEA:

En primer lugar la valoracion de la inteligencia es un dato esencial a la hora de
establecer diagnosticos diferenciales entre determinados casos de Trastornos
Generalizados del Desarrollo; en algunos casos como en el Sindrome de Rett siempre
cursa con discapacidad intelectual y en el caso del Trastorno de Asperger se hace
necesaria la normalidad intelectual para poder considerarlo.

En segundo lugar, la valoracion de la inteligencia se hace necesaria en estos casos
puesto que esta variable ha sido considerada por multitud de expertos como el mejor
predictor del prondstico de estos alumnos.

Y, en tercer y ultimo lugar, dentro del proceso de evaluacion de las necesidades
educativas especiales de estos alumnos, la valoracion de la inteligencia permitira al
psicopedagogo completar el perfil de habilidades y capacidades de los nifios con TEA.

Las peculiaridades conductuales, comunicativas y motivacionales de los chicos con
TEA ofrecen en muchas ocasiones retos importantes para la valoracion de su inteligencia.

Siempre que se pueda, deben combinarse técnicas cualitativas con otras
cuantitativas. Las desincronias evolutivas afectan a las distintas areas de expresion de
la inteligencia de estos chicos. Por ello es preciso utilizar, siempre que sea posible,
pruebas que permitan obtener un perfil complejo de sus capacidades intelectuales.
Dentro de las técnicas cualitativas, puede ser util la utilizacion de observaciones mas o
menos estructuradas que nos permite la evaluacion de las inteligencias multiples de
Gardner (pueden consultarse algunas ideas al respecto en Prieto y Ferrandiz, 2001).
Desde el punto de vista cuantitativo, quiza una de las pruebas que aporta los datos mas
completos sean las Escalas Weschler. Estas Escalas arrojan interesantes resultados
acerca de las competencias verbales y no verbales y, dentro de éstas, también se detalla
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informacion relevante sobre distintas habilidades cognitivas. Con finalidades similares
a las anteriores, y en el caso de chicos con competencias entre los 3 y los 7 aflos, una
buena alternativa es la administracion de las Escalas McCarthy de Aptitudes y
Psicomotricidad para nifios.

Para las edades mas tempranas existen varias técnicas de valoracion adecuadas. En
el periodo sensoriomotor (0-24 meses), son ttiles las escalas de Uzgiris y Hunt de
1982, basadas en las teorias de Piaget, que han demostrado su efectividad para esta fase
evolutiva. Los denominados baby-tests también son muy utilizados en la poblacion con
autismo. Entre los mas conocidos estan la Escala Brunet-Lézine y las Escalas Bayley
de Desarrollo Infantil. Ambos instrumentos estan disefiados para los primeros dos afios
y medio de vida, pero en el caso de sujetos con retraso del desarrollo puede ampliarse
la edad de aplicacion.

Sin embargo, no siempre es posible utilizar pruebas que permitan evaluar la
complejidad de la inteligencia humana, ya que las capacidades intelectuales o
comunicativas de estos nifios impone serias limitaciones.

Algunas veces las limitaciones intelectuales son evidentes y no permiten obtener
datos complejos de la conformacion de la inteligencia de los sujetos o de sus procesos
cognitivos, por lo que es preciso utilizar pruebas que ofrezcan indicadores generales de
la inteligencia, como son el test de Raven (fundamentalmente en su forma de color) o
la prueba de Terman Merril.

Cuando nos encontramos ante sujetos no verbales o con un bajo nivel lingiiistico,
puede utilizarse la Escala Internacional Manipulativa de Leiter, prueba que fue concebi-
da originalmente para evaluar la inteligencia de personas sordas, pero cuyo uso esta
actualmente muy extendido en la valoracion de otras situaciones como puede ser el
autismo. Asimismo, en casos de sujetos no verbales pueden usarse: la Escala de Madurez
Mental de Columbia o el test de Inteligencia Breve no Verbal (S-BIT) de Roid y Miller.

Cuando los nifios son pequefios o el cuadro se acompatfia - como suele suceder - de
retraso mental asociado, las pruebas aludidas anteriormente son de escasa utilidad. Para
ello, se han desarrollado algunos instrumentos psicométricos especificos, que resultan
de gran utilidad en la valoracién de las personas autistas. El mas utilizado ha sido el
“Perfil Psicoeducativo” (PEP y el PEP-R) de Schopler y Reichler, publicado
inicialmente en 1979, que define los niveles de desarrollo en imitacion, percepcion,
motricidad fina y gruesa, integracion 6culo-manual y desarrollo cognitivo y cognitivo-
verbal. Se trata de una prueba que puede administrarse a los autistas de niveles
mentales mas bajos.

Elaborada especificamente para la valoracion de las capacidades de los autistas con-
tamos en nuestro pais con las E.D.I. (Escalas de Desarrollo Infantil) de Angel Riviére y
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colaboradores. Sefialan los autores que estas escalas pueden aplicarse incluso a los autis-
tas con un retraso mental mas acusado y que define el desarrollo - hasta cinco afios de
edad mental - en ocho areas funcionales: (1) imitacidn, (2) motricidad fina, (3) motrici-
dad gruesa, (4) desarrollo social, (5) lenguaje expresivo y comunicacion, (6) lenguaje
receptivo, (7) representacion y simbolizacion y (8) solucion de problemas. La prueba se
administra en un contexto esencialmente ludico y establece tres categorias de puntuacio-
nes: (a) cuando el nifio realiza la tarea pedida sin ayuda, (b) cuando la hace con ayuda, y
(c) cuando no la hace en ningtn caso. Las tareas realizadas con ayuda - las ayudas se
definen con claridad en el manual de la prueba - permiten definir directamente objetivos
educativos inmediatos para los nifios evaluados. Debemos sefialar que hemos encontra-
do diversas referencias a estas escalas en distintas publicaciones (las primeras referen-
cias datan de 1997), pero ain no hemos podido dar fisicamente con ellas.

Aun cabe citar aqui, para la evaluacion de las capacidades en casos de autismo de
adolescentes o adultos, el AAPEP — Perfil Psicoeducativo Adolescente y Adulto de
Mesibov y col. de 1988. Esta prueba proporciona una evaluacion de las aptitudes poten-
ciales del paciente. Existen tres aspectos del funcionamiento: la Escala de Observacion
Directa (la evaluacion se lleva a cabo a través de la observacion directa por parte del
terapeuta de forma similar que en el PEP); la Escala del Hogar (evaluacion por parte del
especialista que habla con los padres o el tutor); y la Escala de la Escuela/Trabajo (eva-
luacion por parte del profesor o del supervisor del trabajo). Los resultados de la evalua-
cion distinguen entre aptitudes ya desarrolladas y aptitudes emergentes (Citadas por
Cuxart en http://www.colegioaraya.org/Documentos/Evaluacion.pdf).

3.2.2. VALORACION DE LAS COMPETENCIAS DE RELACION Y
COMUNICACION

La gran disparidad de competencias comunicativas y relacionales de los nifios con
autismo obliga a realizar una exploracion detallada de sus capacidades. Para ello es
sumamente conveniente que en el proceso de valoracion contemos con la ayuda y el
asesoramiento de profesionales especializados en evaluacion del lenguaje como son los
foniatras, los logopedas o los profesores especialistas en audicion y lenguaje.

Simplificando al maximo el posible universo de perfiles individuales, podemos
sefialar la existencia de dos casos extremos. Por un lado los nifios que presentan algin
tipo de lenguaje oral articulado y por otro los llamados autistas no verbales.

Estos grupos sefialados anteriormente presentan una pauta comunicativa muy
dispar, pero aun asi puede sefialarse que comparten como caracteristica tipica del
espectro autista una desviacion severa respecto a la pauta normal de desarrollo de los
componentes semantico y pragmatico, mientras que el componente formal
(morfosintaxis y fonologia) aunque afectados por un retraso severo en su desarrollo, se
ajustan en general a las pautas de adquisicion en sujetos normales (Gortazar, 1990).
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Cuando los nifios autistas presentan leguaje oral, es preciso tomar muestras
detalladas del mismo en diversos contextos de comunicaciéon y en interaccion con
distintas personas. Estas muestras de lenguaje, a ser posible procedentes de
grabaciones de video, deben obtenerse tanto de observaciones formales
(estandarizadas) como no formales. En esta valoracion deben tenerse en cuenta tanto
los aspectos comprensivos como los expresivos del lenguaje.

Como se ha senalado, el analisis detallado debe darnos informacion acerca de los
aspectos formales y funcionales del lenguaje. Dentro de los primeros debemos tener en
cuenta el desarrollo en los codigos fonologicos (aspecto menos relevante),
morfologico, semantico y morfosintactico; también en este apartado es importante el
estudio de las ecolalias y su papel en el conjunto de las habilidades lingiiisticas en
general.

Entre los aspectos funcionales cabe destacar la necesidad de realizar un analisis
detallado del uso del lenguaje, aspecto este que presenta un patrén altamente desviado
respecto a la pauta normal de desarrollo.

Se ha demostrado a través de distintas investigaciones que los nifios autistas y otros
nifos con trastornos especificos del lenguaje (TEL), equiparados en variables como
edad de desarrollo no verbal y longitud media de la fase, no presentan diferencias
significativas en la frecuencia de uso de protoimperativos en situaciones naturales de
comunicacion. Sin embargo, si presentan diferencias significativas en la frecuencia de
uso de protodeclarativos. El empleo de protodeclarativos supone el uso de senales
altamente sincronizadas para atraer la atencion del adulto sobre los objetos, sin utilizar
a éste, como en el caso de los protoimperativos, con un objetivo puramente
instrumental. Los protodeclarativos permiten pautas de atencion conjunta entre las
personas y son imprescindibles, entre otras cosas, a la hora de establecer temas
centrales de conversacion.

Por otro lado, las personas con TEA presentan severas dificultades para el uso de
funciones conversacionales. Realizar una evaluacion precisa del lenguaje nos permitira
observar si existen dificultades a la hora de adaptar el tema de conversacion a los
intereses y capacidades del interlocutor, si son capaces de adaptar los gestos, la sonrisa,
las expresiones faciales, el contacto ocular, el tono y cualesquiera otros elementos no
verbales de comunicacién que acompafan a la expresion oral. Y, por Gltimo, cabe
también el estudio de otras habilidades conversacionales y discursivas de orden
superior, ya que en muchas personas con autismo se observan dificultades para
mantener un tema central de conversacion, para centrar la atencidén en hechos
relevantes o para narrar acontecimientos con cierta coherencia en la presentacion de las
secuencias de hechos. Alteraciones estas ultimas que dificultan y a veces impiden el
mas minimo intercambio de informacion entre los hablantes.
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En el segundo de los supuestos presentados, cuando el nifio autista no tiene
lenguaje oral articulado es preciso valorar otros aspectos importantes de sus
posibilidades comunicativas, tales como el tipo de comunicacién gestual que establece
y la funcionalidad y el uso que hace de sus posibilidades comunicativas.

Existen algunos procedimientos estandarizados que pretenden evaluar las
competencias comunicativas y de interaccidén de los nifios con TEA. Haremos
referencia a dos de ellos: 1) la prueba ACACIA (Analisis de la Competencia
Comunicativa e Interactiva en el Autismo y otros trastornos del desarrollo con bajos
niveles de funcionamiento cognitivo), ideada por Tamarit y el Equipo CEPRI en 1990,
y 2) La Escala de Observacion de la Comunicacion en educacion infantil (Mc Shane en
1980 y Donellan y otros en 1984) destinada a evaluar las funciones comunicativas de
los alumnos con TEA. Esta ultima escala ha sido adaptada al castellano recientemente
por el Departamento de Educacion del Gobierno Vasco.

La prueba ACACIA va dirigida a nifios/as con autismo, pero también en general a
nifios/as y adolescentes que presentan graves alteraciones del desarrollo: retraso mental
(con un C.I. inferior a 55), ausencia o grave alteracion del lenguaje oral, autismo u
otros TGD. Permite establecer un diagndstico diferencial entre cuadros de retraso
mental y de autismo con retraso mental asociado. Su objetivo es evaluar la
competencia social y comunicativa. Se aplica de forma individual y el tiempo de
administracion es de aproximadamente un cuarto de hora.

Su objetivo es evaluar la competencia social y comunicativa partiendo de una
situacion interactiva estructurada en la que el adulto actua siguiendo un guidn esta-
blecido, consistente en 10 situaciones encadenadas de interaccion entre un adulto
y un nifio en un contexto natural y con una duracion predeterminada. Se precisan
dos personas: la que interacttia con el nifio y la persona que graba con la camara de
video.

Al igual que en otras pruebas de evaluacion de chicos con TEA, la aplicacién de
esta técnica y el proceso de analisis que sigue a la grabacion, para establecer el indice
de cada categoria y el posterior diagnostico diferencial, exige un grado de preparacion
y de soltura importante; es conveniente contar con personas altamente experimentadas
y con un conocimiento particular en el trato con nifios autistas. Los perfiles obtenidos
ofrecen pautas para la intervencion educativa y permiten evaluar el progreso de los
alumnos después de un determinado periodo de reeducacion.

La escala de McShane y Donellan se destina a la evaluacidn de las competencias
comunicativas de los nifios y nifias con autismo u otros problemas que inciden en el
desarrollo de la comunicacion. La adaptacion realizada por el Departamento de Educa-
cion del Gobierno Vasco se ha llevado a cabo pensando en un instrumento que sea
facilmente utilizable por los profesionales de educacién infantil en el &mbito escolar
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ordinario. Estd pensada para observar como se comunican los nifios y nifias de esta eta-
pa educativa que presentan un retraso importante en sus competencias comunicativas y
sociales, originado por trastornos generalizados del desarrollo, autismo o por algln tipo
de retraso generalizado que afecta al desarrollo de la comunicacion.

3.2.3. LA VALORACION DE LAS RELACIONES INTERPERSONALES

El establecimiento de relaciones interpersonales cumple una serie de funciones
transcendentales en el bienestar emocional de las personas: por un lado, permiten el
desarrollo personal a través de la mediacion con los otros y, por otra parte, aportan
sensacion de satisfaccion puesto que suponen la ocasion de establecer vinculos
emocionales con otras personas. Por lo tanto, podemos considerar que estas relaciones
interpersonales son un medio y un fin en si mismas.

Sin embargo, para las personas con autismo, las relaciones interpersonales son con
frecuencia una fuente de estrés y de incertidumbre, ya que no son capaces de entender
las claves en torno a las que se organizan dichas relaciones.

Las personas con TEA presentan dificultades para establecer intercambios de
informacion acerca del mundo emocional propio y del ajeno. En primer lugar, estas
dificultades de interaccion vienen determinadas por las limitaciones en sus capacidades
lingiiisticas y comunicativas ya sefaladas anteriormente y, en segundo lugar, por las
dificultades para empatizar; es decir, para descubrir y compartir estados emocionales.

Este déficit en las relaciones interpersonales supone un alto riesgo de exclusion
social, ya que dificulta el desarrollo de las propias capacidades y porque el resto de las
personas tampoco se ven favorecidas por su capacidad de ayuda y de comprension.

El grado de afectacion en las habilidades interpersonales puede realizarse con
algin instrumento estandarizado que las contemple, (son de utilidad para tal efecto
cualquiera de los cuestionarios que aparecen en el apartado tercero de esta obra). Pero
para llevar a cabo una evaluacion cualitativa que permita una precisa planificacion de
la respuesta educativa, seria conveniente basarse en la observacion contextual
prolongada y en el cruce de informacion procedente de distintos contextos y de
distintas fuentes, tanto personales como instrumentales.

Con este fin seria facil, senala Riviere (2001), disefiar una “hoja de observacion”,
para el registro de aspectos que permitan valorar tanto la cantidad como la calidad de
los contactos interpersonales:

a) Con qué personas se relaciona
b) En qué contextos se establecen la relaciones

c¢) Con qué frecuencia se establecen las relaciones
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d) Con qué finalidades ocurren los contactos interpersonales
e) Quién toma la iniciativa en las interacciones interpersonales.
f) Qué consecuencias se obtienen tras los contactos interpersonales.

g) Los contactos interpersonales son puramente instrumentales o implican algin
tipo de conducta empatica.

h) Cual es el estilo conductual que adopta la persona con TEA a la hora de resolver
los conflictos

i) De qué manera expresa ante los demas las frustraciones
j) Qué repertorio basico de habilidades de interaccion social es capaz de manejar
k) Otras.

3.2.4. LAVALORACION DE LAS VARIABLES AFECTIVAS Y EMOCIONALES

Wendy Lawson, sugeria lo siguiente cuando fue diagnosticada en 1994 con
Sindrome de Asperger: “experimento la misma clase de dificultades que otras personas
diagnosticadas con TEA. Por ejemplo, tengo aversion a los cambios (prefiero la
rutina), tiendo a ser obsesiva, mis niveles de ansiedad suben muy facilmente y me
inclino a tomar literalmente todo cuanto se me dice. Antes de que recibiera el
diagnostico de TEA pensaba que tenia dificultades para desenvolverme en la vida
porque no era tan inteligente como el resto de las personas. La inica manera que tenia
para hacer frente a mi confusion y frustracion diarias era vivir segun mis reglas,
rituales y rutinas. jSi alguien proyectaba en mi algiin pensamiento apareciendo en
alguna conversacion, me sentia casi violada! ;Como se atreven a irrumpir en mi vida y
distraerme de lo que estoy haciendo? No entendian que ahora tendria que reiniciar la
rutina que habia comenzado, recobrar mis pensamientos o planes y programarlos todos
otra vez! El resto de las personas puede pasar de un tema a otro y retomar un evento
después de que termine una conversacion sin experimentar ninguna dificultad especial,
pero yo no”.

Es mas, Wendy Lawson advierte que las peculiaridades de las personas con TEA
influyen decisivamente en su autoestima: “Si un nifio crece y se desarrolla
manifestando ciertas conductas que parecen perturbar a la gente que hay a su alrededor,
sin comprender el mundo que le rodea tal y como lo ven y lo comprenden el resto de
las personas y estando constantemente en apuros para saber cual es la conducta
adecuada en cada momento ;como va a contribuir todo esto a la hora de formar una
imagen positiva y valiosa de mi misma? Estas vivencias han supuesto en mi la
sensacion de estar constantemente enojada, porque el resto de las personas no
entendian mi punto de vista y a veces desesperada por mi incapacidad para conseguir
que las cosas sucedieran segiin mis reglas y rutinas (ver http://mugsy.org/wendy/).
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El mundo afectivo y emocional, tan complejo en el ser humano, también lo es en el
caso de las personas con TEA. Por un lado cabe mencionar la necesidad de evaluar las
dificultades que pueden manifestar a la hora de interpretar el mundo emocional de las
personas. Diferentes estudios, entre ellos los de Hobson, han puesto de manifiesto las
barreras existentes para reconocer y predecir las conductas emocionales de los demas.
Por otro lado, las dificultades especificas de estos chicos y sus limitaciones en la
comunicacion y en la interaccion repercuten directamente sobre su propia vida afectiva
y emocional; por tanto es necesario que la evaluacion psicopedagogica atienda tanto al
primero como al segundo de los aspectos mencionados.

Para evaluar la capacidad de reconocimiento y la prediccion de emociones se puede
utilizar la propuesta que realizan Howlin, Baron-Cohen y Hadwin (2006). Estos
autores proponen un sistema de evaluacion de cinco niveles de comprension emocional
para los chicos con TEA a través de la presentacion de diversas fotografias y dibujos.
Los cinco niveles de la comprensién emocional son los siguientes:

Nivel 1. Reconocimiento de las expresiones faciales a partir de fotografias.
Capacidad para reconocer, a partir de fotografias, expresiones faciales como felicidad,
tristeza, enfado o temor.

Nivel 2. Reconocimiento de las emociones a partir de dibujos esquematicos.
Capacidad para identificar la cara correcta a partir de cuatro dibujos faciales: feliz,
triste, enfadado y temeroso, de la misma forma que anteriormente.

Nivel 3. Identificacion de las emociones «basadas en la situacion». Emociones
desencadenadas por situaciones (p. €j., miedo cuando esta a punto de producirse un
accidente). A este nivel, el nifio debe ser capaz de predecir como se sentira un
personaje, dado el contenido emocional obvio del dibujo.

Nivel 4. Identificacion de las emociones «basadas en el deseo». Emociones
causadas por el deseo satisfecho o insatisfecho de una persona. A este nivel, el nifio
debe ser capaz de identificar los sentimientos del personaje (felices o tristes) de
acuerdo con la satisfaccion o insatisfaccion de sus deseos.

Nivel 5. Identificacion de las emociones «basadas en la creencia». Emociones
causadas por lo que alguien piensa de la circunstancia, incluso cuando lo que piensa
esta en conflicto con la realidad. Se pide al nifio que siga una secuencia de tres dibujos
e interprete el sentimiento que experimentaran los personajes dibujados, segun si creen
que sus deseos han sido o no satisfechos.

La valoracion del mundo afectivo y emocional de los TEA, es por afiadidura, algo
complejo; lo que requiere, entre otras cosas, un modelo integrado de referencia para su
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interpretacion y la ayuda, ante determinadas circunstancias, de clinicos cualificados en
este campo y con experiencia concreta en sujetos autistas.

Es posible que los responsables de la evaluacion psicopedagodgica necesitemos
recurrir a clinicos experimentados en esta parcela de la vida de nuestros niflos con
autismo y que no cometamos el error de la autosuficiencia, toda vez que una ayuda
clinica, no especificamente educativa, puede contribuir a mejorar el bienestar personal
y el pronostico en la evolucion de nuestros alumnos con TEA. Esta ayuda puede
consistir en la necesidad de administrar tratamientos farmacologicos para mejorar los
trastornos comodrbidos emocionales o de la personalidad, o bien, en la aplicacion de
tratamientos de tipo conductual minuciosos, a veces inalcanzables en los contextos
educativos.

Por lo tanto, cuando en el proceso de evaluacion psicopedagdgica detectemos
algunos signos indicadores de trastornos emocionales o de la personalidad, conviene
que procedamos a su derivacion hacia servicios clinicos especializados.

No obstante, pensamos que en el proceso de valoracion psicopedagodgica podemos
tomar como referencia la propuesta de Vidales (1978) acerca de cuales son las
diferentes variables que integran la esfera afectiva de las personas. Tomando como
punto de referencia esta propuesta realizaremos algunos comentarios pertinentes que
pueden orientar nuestra toma de datos:

1. Emocion: Estado de gran excitacion, acompainado de cambios viscerales y
glandulares, que se manifiestan en forma de patrones complejos de comportamiento;
pudiendo estar o no orientados hacia la consecucion de metas. Son estados violentos,
repentinos en su aparicion, de corta duracion y vinculados a la conmocién orgénica.
Las emociones hay que entenderlas como un proceso adaptativo que se activa cuando
el organismo detecta alglin peligro, amenaza o desequilibrio con el fin de movilizar los
recursos a su alcance para controlar la situacion. Las emociones basicas serian la
alegria, la tristeza, el miedo, el enfado, la sorpresa y el asco.

Temple Grandin (1997), autista, profesora de la universidad de Colorado y experta
en bienestar animal, sefiala que en los autistas, el miedo es la emocion mas importante,
y también lo es en los animales-presa de otros depredadores, como los caballos y las
vacas. Las cosas que asustan a equinos y bovinos también asustan a los nifios autistas.
Cualquier cosa que parezca fuera de lugar, como un pedazo de papel llevado por el
viento, puede causar temor. Los objetos que se mueven bruscamente son los que mas
miedo provocan. En la vida salvaje, los movimientos bruscos son temibles porque los
predadores hacen movimientos bruscos.

Tanto los animales como las personas que padecen de autismo también tienen
miedo a los ruidos agudos. Yo misma, comenta Grandin, todavia tengo problemas con
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estos ruidos. La alarma que tienen los camiones recolectores de basura cuando
marchan hacia atras ain hoy me acelera el pulso si me hace despertar en medio de la
noche. El estruendo de los truenos, en cambio, no me afecta. Las especies de presa,
como los vacunos y los equinos, tienen oidos muy sensibles, y un ruido fuerte puede
hacerles doler. Cuando era nifia, el sonido del timbre en la escuela era como un torno
de dentista en mi oido. Es posible que el sistema de altavoces en una exposicion equina
tenga un efecto similar en los oidos de los caballos.

La gente que tiene autismo posee emociones, pero son mas simples y mas
parecidas a las emociones de un miembro de una especie animal-presa en estado de
vigilancia. Los investigadores en neurologia han localizado los circuitos del miedo en
el cerebro de los animales. Cuando un animal fija un recuerdo del miedo, éste se
almacena en la amigdala, que esta ubicada en la parte inferior, mas primitiva, del
cerebro. Investigadores como LeDoux y Davis han descubierto que los recuerdos del
miedo no pueden ser borrados del cerebro. Por eso es tan importante impedir la
formacion de recuerdos de miedo asociados a ser montados por un jinete o subir a un
remolque, etc. Para que un caballo que ya ha sufrido miedo a los remolques pueda
superarlo, es preciso que los centros superiores de la corteza cerebral envien a la
amigdala una sefal supresora del miedo. Esto se denomina sobreimposicion cortical, y
es una sefial que bloqueara el recuerdo del miedo, pero no lo borrara. Si el animal se
torna ansioso, el viejo recuerdo del miedo puede aflorar nuevamente, pues la corteza
cerebral deja de enviar la sefial supresora del miedo.

2. Tono afectivo. La presentacion de los diferentes estados emocionales tiene un
intensidad variable de agrado-desagrado, evoluciona a través de la linea placer-
displacer y presenta en diferentes momentos un tinte emocional especifico.

Para algunos autores como Renny Yagosesky, no existen emociones negativas, y
solo dos factores las convierten en potencialmente negativas: el tiempo de permanencia
y las cogniciones que las acompafian. Desde esta Optica, la rabia puede servir para
proteger un territorio que se cree amenazado, la tristeza puede ayudar a una
introspeccion curativa, la culpa nos permite reconstruir nuestra moralidad, y el miedo
sirve para protegernos de riesgos perjudiciales. No obstante ciertas emociones pueden
dafiarnos cuando dejan de ser una expresion, una reaccion, y se fijan como estado o
condicion, con poca o ninguna variabilidad (ver voz emocion en www.wikipedia .org).

3. Humor. Disposicion del animo orientado hacia la alegria o tristeza, que da a
nuestros estados psiquicos una tonalidad agradable o desagradable.

4. Crisis de ansiedad. Excitacion nerviosa muy intensa, repentina que se
manifiesta como tension externa en todos los sentidos, descargada en un lapso de
tiempo muy corto con explosiones espasmodicas de llanto, lamento, risa, etc.
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5. Distimia. Alteracion que consiste en un estado depresivo muy marcado, sin
justificacion alguna, que llega a inhibir las funciones psiquicas y la motricidad.

Cabe sefialar en este apartado que en un reciente estudio realizado en el Reino
Unido se ha concluido que los pacientes con desordenes relacionados con el autismo
tienen problemas con el control de las emociones. Para evaluarlo, un grupo de trabajo
inglés ha analizado a 27 adultos con trastornos autistas y 35 adultos sin patologia
psiquiatrica. Las conclusiones confirman que los pacientes con trastornos relacionados
con el autismo tienen mayor tendencia a padecer depresion y se caracterizan por tener
una marcada incapacidad para expresar los sentimientos y las emociones, denominado
alexitimia.

No obstante, tanto en los sujetos normales como en los sujetos autistas existe un
importante factor familiar de riesgo debido a la existencia de una estrecha relacion
entre la depresion de los sujetos y los antecedentes depresivos de sus progenitores
(Ghaziuddiny Greden, 1998).

6. Obsesion. Estado emotivo de gran inquietud y desasosiego, ligado a una idea
fija que no abandona la conciencia que la centraliza en todo momento.

Por lo tanto, a la luz de esta clasificacion, la evaluacion psicopedagogica deberia
observar cuales son las emociones que manifiestan los alumnos con potenciales TEA,
cual es su tono emocional constante (para lo cual se precisa de una exploraciéon
prolongada en el tiempo), cual es su humor en general, si existe distimia y cuales son
sus obsesiones recurrentes si las hubiera. Ademas, debemos recoger informacion acerca
de aquellas variables de contexto que tienen influencia en el estado afectivo-emocional
de nuestros chicos y acerca de cuales son las habilidades de autocontrol emocional que
exhiben.

Como se ha sefnalado anteriormente, si de esta toma de datos se desprendiera la
existencia de alguna circunstancia patologica que concurra con el TEA, deberiamos
derivar al alumno hacia servicios clinicos especializados.

3.2.5. LA VALORACION DE LOS ASPECTOS CURRICULARES

La valoracion psicopedagogica no debe limitarse a la definicion de las capacidades
psicoldgicas cristalizadas del nifio con TGD. Exige también definir la “zona de
desarrollo proximo del nifio” definida por Vygotski y sus posibilidades de aprendizaje
(este aspecto implica la evaluacion de lo que el chico puede realizar con la mediacion
de otra persona y lo que puede realizar sin ayuda), asi como sus necesidades educativas
especificas y posibilidades de insercion en los curricula escolares. Ello implica un
conocimiento preciso de éstos y el establecimiento de relaciones claras entre las
competencias evaluadas y los proyectos curriculares.
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Por otro lado, en el contexto de la valoracion psicopedagdgica no podemos obviar
la recogida de informacion sobre: los estilos de aprendizaje y las motivaciones para
aprender; los entornos proximos de aprendizaje, aulas de apoyo y desenvolvimiento y
adaptacion general al centro; y, también, las relaciones en el seno de la familia y en
otros entornos de relacion cercanos como el barrio o la localidad.

3.2.6. LA VALORACION DE LOS “ESTILOS DE APRENDIZAJE”

El concepto estilos de aprendizaje intenta describir los métodos por los cuales las
personas obtienen informacion sobre el mundo que les rodea. La gente puede aprender
viendo (visualmente), oyendo (auditivamente), y/o con el tacto y la manipulacion de
los objetos (kinestesicamente). Por ejemplo, observar un cuadro o la lectura de un libro
de textos implica aprender con la vista; escuchar una conferencia en directo o en una
grabacion de audio implica aprender con el oido; y presionar determinados botones
para ver como funciona un aparato de video, o aprender a escribir con un teclado o a
tocar la guitarra, implica aprender kinestesicamente. Generalmente, la mayoria de las
personas aprenden conjugando simultdneamente dos o tres canales de aprendizaje, es
decir, tienen dos o tres estilos distintos de aprendizaje. Resulta transcendente para cada
una de las personas llegar a determinar cuales son los canales preferentes que les
permiten obtener informacion lo més eficazmente posible sobre le mundo que les
rodea.

Hay personas que cuando leen un libro llegan a entender facilmente el contenido
del texto, por muy complejo que sea, pero sin embargo, son incapaces de seguir el hilo
argumental de una sencilla narracion escuchada en la radio o en una cinta de casete.
Otras personas, por el contrario, sacan muchisimo mas partido de la informacion oida
que de la informacion extraida de un texto escrito. Es decir, cada persona utiliza varios
canales de aprendizaje pero posiblemente exista el predominio de un canal sobre otro.

El estilo de aprendizaje puede afectar decisivamente a la hora de obtener €xito
educativo a lo largo de la escolaridad. Las escuelas requieren para el aprendizaje
escuchar al profesor (predominio del canal auditivo) y aprender obteniendo
informacion de la lectura de libros de texto (predominio del canal visual). Si un alumno
presenta limitaciones en estos dos estilos de aprendizaje es posible que presente
dificultades en la escuela. La carencia de alguno de ellos puede ser suplida con
esfuerzo y con la utilizacion predominante del otro, pero la ausencia de ambos implica
serias limitaciones para el éxito escolar.

Por otro lado, los estilos de aprendizaje también muestran una intima relacion con
el desarrollo profesional futuro de los alumnos. Por ejemplo, los individuos con
predominio de un estilo de aprendizaje kinestésico tienden a desenvolverse en
ocupaciones que tienen que ver con el uso de sus manos, tales como los mecanicos, los
cirujanos o los escultores. Los que muestran un estilo de aprendizaje preferentemente
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visual, tienden hacia ocupaciones que requieren procesar informacion visual, tales
como los informaticos, los artistas, arquitectos o los disefiadores graficos. Por otra
parte, las personas que presentan un predominio auditivo, pueden tender a tener
trabajos que impliquen el hecho de procesar informacion auditiva, tales como agentes
de ventas, jueces, musicos, teleoperadores o camareros.

Stephen M. Edelson, en un articulo publicado en el “Centro para el Estudio del
Autismo” de Salem (Oregon), sefiala que los individuos autistas parece que utilizan
exclusivamente un unico estilo de aprendizaje. A través de la observacion se puede
llegar a determinar cual es el estilo primario de aprendizaje de los alumnos con
autismo. Por ejemplo, si a un nifio autista le satisface ojear libros o laminas, mirar la
television (con o sin el sonido), y tiende a observar cuidadosamente a la gente y a los
objetos, entonces puede sefialarse que presenta un estilo de aprendizaje
predominantemente visual. Si un nifio autista habla excesivamente, le gusta que la
gente hable con ¢l, y prefiere escuchar la radio u oir musica, entonces puede que su
estilo sea predominantemente auditivo. Y, si un nifio autista esta ordenando y
clasificando constantemente cosas, abriendo y cerrando cajones, y manejando los
botones de los aparatos, puede indicar que su estilo de aprendizaje es principalmente
kinestésico o manual.

La determinacion del estilo de aprendizaje predominante en una persona con
autismo mejorara sustancialmente la probabilidad para que la persona aprenda, ya que
podremos disefiar las actividades de ensefianza-aprendizaje mas ajustadas a su modo de
aprender predominante, bien sea auditivo, visual o kinestésico.

Si no estamos seguros de cual es el estilo predominante de una persona en con-
creto, o bien, tenemos responsabilidades sobre un grupo de alumnos con estilos de
aprendizaje muy dispares, lo recomendable es presentar la informacion pertinente
de forma que facilite su comprension a través de los tres posibles estilos que esta-
mos barajando. Por ejemplo, al ensenar el concepto “cereales para el desayuno” uno
puede presentar un paquete y un tazén con cereales (informacidn visual); describir
sus caracteristicas tales como el color, la textura, y su uso o empleo en el desayu-
no y en la merienda (informacion auditiva), y, también, dejar a los nifios que toquen
la taza, la caja con los cereales e incluso dejarles que lo prueben (informacion kines-
tésica).

3.3. El papel del psicopedagogo en el proceso de valoracion

Para Riviere (1997), el profesor especialista en psicologia y pedagogia debe ser el
mediador esencial entre el nifio autista y su familia, por una parte, y el sistema
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educativo, por otra. Es quien tiene que convertir las impresiones cotidianas o clinicas
mas o menos imprecisas en valoraciones funcionales rigurosas, que permitan una
insercion adecuada del nifio y una actividad educativa eficiente. Todo ello exige una
actitud muy comprometida con el caso, y la capacidad de definir la “logica cualitativa”
que subyace a los sintomas autistas, y que explica un modo especial de ser y de
desarrollarse.

De forma sucinta se recogen seguidamente algunas de las tareas fundamentales con
las que debe contribuir el psicopedagogo para lograr una efectiva integracion de los
alumnos con autismo.

1.- Recoger informacion de la familia y de informes anteriores.
2.- Establecer con el nifio una relacion adecuada para la valoracion.

3.- Valorar de forma estructurada las areas de cognicion lenguaje, motricidad,
capacidad social, etc.

4.- Realizar observaciones naturalistas no estructuradas o semiestructuradas en
contextos naturales de relacion.

5.- Establecer contacto directo con otros profesionales que atienden o han atendido
al nifio.

6.- Definir valores psicométricos y la “logica cualitativa” del desarrollo del nifio.

7.- Realizar un analisis funcional de las alteraciones de conducta y conductas
positivas.

8.- Definir un conjunto de necesidades de aprendizaje.

9.- Elaborar un informe preciso, con valoraciones funcionales, analisis de
contextos y propuestas educativas.

10.- Mantener relaciones con los padres y profesores, en una labor de seguimiento y
apoyo.

11.- Dictaminar y asesorar acerca de los marcos de escolarizacion mas adecuados
teniendo en cuenta las caracteristicas individuales de cada uno de los alumnos.

12.- Colaborar activamente en la elaboracion y el seguimiento de las adaptaciones
curriculares de los alumnos con autismo y en la determinaciéon y la
coordinacién de los profesionales que intervendran con los alumnos.
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J.4. H Inventario de Espectro Autista (IDER)

Entre la estricta identificacion del trastorno autista, por un lado, y por otro, la
valoracidn contextual, cualitativa y compleja del autismo, como ayuda al proceso de
evaluacion y diagnostico, pueden utilizarse varias escalas, cuestionarios u otros
sistemas basados en distintas dimensiones (puede consultarse una revision de algunas
de estas escalas en la pagina WEB del Equipo Especifico de Alteraciones Graves del
Desarrollo —-EEAGD- de Madrid). En este sentido cabe destacar el Inventario de
Espectro Autista (IDEA) de Riviere (1998 y 2002).

El inventario IDEA tiene el objetivo de evaluar doce dimensiones caracteristicas de
personas con espectro autista y/o con trastornos profundos del desarrollo (ya se han
sefialado estas dimensiones). Presenta cuatro niveles caracteristicos de estas personas
en cada una de las dimensiones mencionadas. Cada uno de esos niveles tiene asignada
una puntuacion par (8, 6, 4 6 2), reservandose las impares para aquellos casos en los
que se realiza una estimacion entre las situaciones que representan dos puntuaciones
pares. Asi por ejemplo, el valor 8, en la dimensidn de trastorno cualitativo de la
relacion, implica ausencia completa de relaciones y vinculos con adultos, y el valor 6 la
existencia de vinculos establecidos con adultos en nifios que son, sin embargo,
incapaces de relacionarse con iguales; la puntuacion 7 define a una persona con severo
aislamiento, pero que ofrece algtn indicio débil o inseguro de vinculo con algun
adulto.

La puntuacion global de nivel de espectro autista oscila entre 0 y 96 puntos. Carac-
teristicamente, los valores en torno a 24 puntos son propios de los cuadros de trastorno
de Asperger, y los que se situan en torno a 50, son caracteristicos de los cuadros de
trastorno de Kanner con buena evolucion; mientras que las puntuaciones mas altas, en
torno a los 90, reflejan cuadros de trastornos profundos del desarrollo, con bajo nivel
intelectual y un grave deterioro de la autonomia personal y la vida de relacion.

Para aplicar el inventario IDEA es necesario un conocimiento clinico, terapéutico,
educativo o familiar suficiente de la persona que presenta espectro autista. El
inventario no se ha construido con el objeto de ayudar al diagndstico diferencial del
autismo (aunque pueda ser tenido en cuenta en dicho diagndstico), sino de valorar la
severidad y profundidad de los rasgos autistas que presenta una persona, con
independencia de cual sea su diagndstico diferencial. El inventario IDEA puede tener
tres utilidades principales:

* Establecer inicialmente, en el proceso diagndstico, la severidad de los rasgos
autistas que presenta la persona (es decir, su nivel de espectro autista en las
diferentes dimensiones).
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» Ayudar a formular estrategias de tratamiento de las dimensiones, en funcion de
las puntuaciones en ellas.

» Someter a prueba los cambios a medio y largo plazo que se producen por efecto
del tratamiento, valorando asi su eficacia y las posibilidades de cambio de las
personas con TEA.

Riviére (2002) present6 una version informatizada del Inventario de Espectro Autis-
ta. El IDEA informatizado es un instrumento de evaluacion que permite sistematizar la
observacion brindandonos una valoracion cuidadosa de las dimensiones que se alteran en
el autismo y en las personas con espectro autista, y proporcionandonos pistas adecuadas
para el posterior disefio de los programas de intervencion. Como sefiala su propio autor, la
informatizacion del IDEA se realizo, dejando claro que “el mayor interés del instrumento
es la evaluacion cualitativa y no psicométrica: sistematiza la observacion permitiéndonos
una valoracion cuidadosa de las dimensiones que se alteran en el autismo y en las perso-
nas con espectro autista y, lo que es mas importante, nos proporciona pistas muy adecua-
das para el disefio de los necesarios programas de intervencion”. Dado que el IDEA no es
un instrumento de diagndstico sino de valoracion cualitativa de la menor o mayor severi-
dad de los rasgos del espectro autista que una persona presenta, esta “medida” nos ayuda-
ra a entender el grado de alteracion de sus dimensiones. Para facilitar y divulgar la utiliza-
cion del IDEA, se editdo en CD-Rom con la version informatizada del Inventario del
Espectro Autista y una sintesis hipertextual que facilita su aplicacion. Esta propuesta
constituye un espacio de actualizacion e intercambio en la investigacion, en la practica
psicoterapéutica y en la educativa, que aporta a una mayor comprension de la compleja
problematica del Autismo y de los Trastornos Generalizados del Desarrollo.

En sintesis, la version informatizada del IDEA permite:

1.- Su sistematizacion por ordenador, obteniéndose rapidamente una puntuacion
que facilita la tarea del profesional.

2.- La graficacion —en forma muy rapida— de un perfil del paciente para una mejor
caracterizacion del mismo, y

3.- El analisis de la informacion sobre el paciente a lo largo del tiempo, ya que
mantiene los datos anteriores, verificando su evolucién o la repercusion de
determinadas acciones.

Puede consultarse una version informatizada del IDEA en:
http://www.educa.aragob.es/cpralcan/tgd/tgd descargas.html

Por otro lado, cabe destacar aqui la aportacion de Francisco Tortosa en su trabajo
TIC for TEA (Tecnologias de la informacion y la comunicacién para alumnos con
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Trastornos de Espectro Autista). Este trabajo supone un puente entre la valoracion de
las caracteristicas del trastorno de espectro autista y la planificacion de la intervencion,
tomando como punto de referencia la ayuda que puede ofrecernos el software
educativo disponible en el mercado.

Tortosa (2004) realiza una propuesta muy interesante que permite identificar las
necesidades educativas especiales en cada una de las dimensiones y niveles de
afectacion del espectro autista (a partir de la aplicacion del inventario IDEA) y, de esa
manera, realizar una propuesta curricular contingente a dichas necesidades. Asimismo,
dicho autor presenta una revision de instrumentos informaticos que pueden colaborar a
la hora de dar respuesta a las necesidades detectadas. Como sefalan los autores, con
esta propuesta hemos querido favorecer una doble via de trabajo con el software
educativo, comercial o especifico; por un lado conocer las posibilidades curriculares de
los programas mas conocidos e idéneos y su aplicacion a las NEE de los alumnos con
TEA. Y, por otra parte, y tal vez, la mas interesante, poder recurrir a programas
informaticos concretos y ajustados, tras una evaluacion del alumno con el IDEA, que
es la herramienta de diagnostico de Espectro Autista mas reconocida en la actualidad
en nuestro pais y que permite, ademas de una aproximacion a las dimensiones del
espectro, unas orientaciones para la intervencién educativa, que modestamente
completamos con recursos informaticos. Esta es la gran aportacion de esta publicacion:
saber que tras un diagnostico (evaluacion con el IDEA) podemos utilizar junto al resto
de estrategias y orientaciones metodologicas “no tecnologicas” unos determinados
programas informaticos.
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4. Tratamiento, Intervencion y propuestas e
aclliacion en coniexios educativos en el
autisme

D ebido a la complejidad del problema al que nos enfrentamos, y a la
ausencia de una explicacion definitiva y unica, su abordaje terapéutico y

educativo debe realizarse de forma multidisciplinar, atendiendo a los aspectos médicos,
psicologicos, sociales y educativos implicados.

Como ha sefialado (Riviére, 1998), el autismo no es un suefio; es un fenomeno real
y grave, que exige un tratamiento largo, complejo y paciente, en el que no se producen
milagros portentosos sino lentos avances.

En este apartado presentaremos, en primer lugar, una sintesis de los principales
tratamientos que tratan de dar respuesta a la sintomatologia del autismo, contemplada
tanto desde el punto de vista médico como desde el plano psicoldgico; y, en segundo
lugar, realizaremos de forma un poco mas extensa una propuesta que nos permita
organizar la intervencion educativa de los alumnos con autismo.

A.1. Tratamientos relacionados con el autismo

Tomando como punto de referencia la propuesta que aparece en la pagina WEB del
CNICE (Centro Nacional de Informacion y Comunicacion Educativa del Ministerio de
Educacion) se recoge el siguiente listado sobre los distintos tratamientos existentes
relacionados con el autismo:
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Tratamientos bioquimicos

Se ha tratado la mejora de los sintomas del autismo con distintos medicamentos o
compuestos quimicos: por un lado, con el fin de atenuar, corregir... la hiperactividad y
el déficit atencional con vitaminas B6, B16 (Dimertilglicina) y con magnesio;
asimismo se han probado dietas de eliminacién de gluten y caseina, mejorando en
algin caso de forma evidente debido a problemas de intolerancia a estos principios; y,
también se han intentado, en ocasiones de manera exitosa, tratamientos reductores de
niveles altos de serotonina como son la fenfluramina y el periactin (AKA
ciproheptadina).

En la actualidad se esta investigando en Europa con el uso de Idebenone no sola-
mente con autistas sino también con paraliticos cerebrales y con enfermos de Alzhei-
mer, entre otras enfermedades. Idebenone es una variante sintética de uno de los pro-
ductos bioquimicos mas esenciales de la vida, la coenzima Q10 (Co Q10). E1 Co Q10
es un componente antioxidante importante de las membranas de lipidos que rodean
todas las células, asi como las membranas de lipidos que rodean los varios organulos,
por ejemplo las mitocondrias y los microsomas. EI Co Q10 es también un miembro
importante “de la cadena de transporte de los electrones dentro de las mitocondrias que
son las “centrales eléctricas” de la célula. La mayor parte del oxigeno que respiramos
se utiliza dentro de la cadena de transporte del electron para producir mucho del ATP
(compuesto de alta energia quimica potencial, llamado adenosina de trifosfato) que
acciona virtualmente cada actividad de nuestras células y nuestros drganos.

Tratamientos neurosensoriales

Los autistas que muestran un desagrado, incluso aversion, por algtn tipo de sonido
pueden mejorar en sus sintomas con el Entrenamiento de Integracion Auditiva (AIT).
Un método que cambia la sensibilidad de las personas a los sonidos en las diferentes
frecuencias. Existen dos versiones de este método, e/ Método Tomatis y el de Bernard.
Son tan distintos que podrian ser considerados como terapias diferentes.

El método Tomatis aporta un enfoque diferente al tratamiento de estos nifos, ya
que a través de la estimulacion auditiva, busca despertar y reconectar con el deseo de
comunicacion que quedo interrumpido en algin momento de su desarrollo. El Dr.
Alfred Tomatis plantea que el problema del autismo tiene relacion con un desorden en
la regulacion del sistema sensorial. El sistema nervioso central de los nifios que sufren
de autismo no les permite percibir, procesar ni organizar la informacién sensorial
apropiadamente, tanto la proveniente de su cuerpo como la del medio ambiente.
Funcion que es fundamental para un desarrollo normal y adaptativo.

Por tanto, el objetivo central del Método Tomatis es trabajar, via estimulacioén
auditiva, sobre el sistema que regula el circuito sensorial con el objetivo de
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proporcionar las bases necesarias para un desarrollo normal. La estimulacion sonora
provee una oportunidad para influir en muchas areas que incluyen las funciones de
crecimiento motor, motor fino, procesamiento visual, atencion, habla y lenguaje.

También como método multisensiorial puede ser utilizada La Terapia de
Integracion Sensorial. Es un método de ayuda a los autistas con hipersensibilidad en
los 5 sentidos, aplicandoles experiencias sensoriales, como por ejemplo balanceos,
saltos, vueltas, etc.

Asimismo el Método Doman-Delacato puede incluirse en este apartado. Este tipo
de terapia defiende que, mediante determinados movimientos y ejercicios fisicos se
reparan la vias nerviosas que puedan estar dafiadas. Esta clase de tratamiento intensivo
y de alto coste econdmico, se ha propuesto para otros muchos problemas de desarrollo
ademas de para los chicos con TEA.

Las lentes de Irlen también puede ser propuesto como un método de estimulacion
neurosensorial. Consiste en la utilizacion de unas gafas con lentes de colores disefiadas
para contrarrestar una supuesta hipersensibilidad a ciertas ondas luminosas
responsables de la dislexia y del déficit atencional, pero que también han sido
utilizadas en algunas ocasiones en nifios con autismo.

La musicoterapia puede ser entendida también como un tratamiento de
estimulacion neurosensorial. Bajo este denominativo nos referimos a programas que se
basan fundamentalmente en la expresion musical como programa de intervencion
terapeutica en autismo.

La intervencion por medio de la musica como fin para conseguir inicialmente la
expresion estética, debe realizarse en tres fases o niveles sucesivos de trabajo, que son:

Primer nivel o nivel de regresion. En esta primera etapa el autista es sometido a
sonidos empaticos y se produce la apertura de canales de comunicacién y la ruptura de
nucleos defensivos. En este nivel se utilizan técnicas de musicoterapia pasiva o recepti-
va. Se entiende que hablamos de musicoterapia pasiva cuando el paciente es sometido
a sonido sin consignas previas. Segundo nivel o nivel de comunicacion. En esta segun-
da etapa el autista se comunica con el musicoterapeuta, quien aprovecha los canales de
comunicacion abiertos en el primer nivel para introducirse como ser humano. Tercer
nivel o nivel de integracion. El paciente se comunica con el medio que le rodea y su
grupo familiar aprovechandose los canales comunicativos de los niveles anteriores.

La zooterapia, y en concreto la hipoterapia y la terapia con delfines, estan
arrojando resultados alentadores en los Gltimos tiempos en el tratamiento de los
sintomas del autismo. Puede consultarse un interesante articulo sobre hipoterapia y
autismo en http://www.autismo-congress.net/timologinews/ippo-riabsp.html
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Algunos investigadores de renombre en el campo de la terapia con delfines son los
Dr. Betsy Smith (Florida International University) y Dr. John Lilly. Sin embargo,
existen algunas asociaciones ecologistas que critican el uso de estos cetadceos en
cautividad, alegando que existe en la practica una finalidad mas lucrativa que
terapéutica (http://www.dauphinlibre.be/therapy.htm).

Tratamientos psicodindamicos

En el seno de la psicologia psicodindmica se ha llegado a argumentar que el
autismo esta causado por la falta de vinculo maternal con el nifio. Por ello se ha
formulado un tipo de terapia denominada Terapia de Abrazos, en la que el nifio es
abrazado a la fuerza por la madre con el fin de reestablecer el vinculo afectivo perdido.
Algunos autores piensan que aunque el abrazo forzado reporte éxito en ocasiones, no
se debe a que el autismo tenga una base psicogena, sino a que el abrazo forzado reporta
al nino una estimulacion sensorial.

Tratamientos conductuales

Existe un importante nimero de métodos para tratar el autismo que hacen uso de las
técnicas de modificacion de conducta. Algunos de los mas conocidos son los siguientes:

1.- Analisis Conductual Aplicado de Lovaas (ABA)
2.- Pivotal Response Training (PRT)
3.- TEACCH

4.- Planificacion centrada en la persona (PCP)

Lovaas y sus colaboradores de la Universidad de California, “Los Angeles”
(UCLA), son el tnico grupo de investigacion que ha publicado evaluaciones
controladas sobre la eficacia de un programa de tratamiento conductual que incluye los
siguientes componentes: intervencion temprana, involucracion parental, alta intensidad
y enfoque comunitario (ver por ejemplo, McEachin, Smith & Lovaas, 1993).

Los principales componentes de la Terapia UCLA/Lovaas, globalmente
considerados, son:

Intervencion conductual. Implica utilizar técnicas y procedimientos como el
reforzamiento, aprendizaje en discriminacion, estimulacidon de apoyo a la respuesta
instrumental, desvanecimiento/retirada gradual de los estimulos de apoyo,
moldeamiento, analisis de tareas, etc.

Intervencion temprana. La intervencion conductual e intensiva se dirige
principalmente a niflos menores de 4 afios, ya que tal y como se comprobd6 en los
primeros estudios de Lovaas, la eficacia de la intervencion se acentlia en edades muy
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tempranas. Esto no descarta la realidad de que nifios de mas edad también tienen
capacidad de aprendizaje si se utilizan las estrategias adecuadas.

Intervencion uno-a-uno. Durante aproximadamente los primeros 6-12 meses de
intervencion, la instruccion debe ser uno-a-uno, ya que el aprendizaje se acelera en esa
situacion. El entorno familiar es el primer medio donde el nifio es instruido, para
posteriormente exponerlo a situaciones mas complejas, como son los entornos
escolares y la comunidad.

Intervencion Global. Los nifios con autismo inicialmente necesitan que se les
ensefe practicamente todo. Disponen de una minoria de comportamientos apropiados,
y los comportamientos nuevos deben ensefiarse uno a uno y de forma gradual. El
enfoque global implica incluir todos los aspectos del desarrollo como objetivos
terapéuticos, desglosados en unidades comportamentales facilmente instruibles.

Intervencion intensiva. Tal vez como corolario de la necesidad del enfoque global,
una intervencion requiere un gran numero de horas, alrededor de 40 a la semana. La
mayor parte de estas horas, al menos durante los primeros seis a doce meses de la
intervencion, deben situar su mayor énfasis en remediar déficits de habla y lenguaje.
Después, este tiempo se divide entre proporcionar la integracidon con los compaiieros y
continuar paliando las deficiencias de habla y lenguaje (Lovaas, 1989).

El PRT fue ideado por Roberto y Lynn Koegel, cofundadores del renombrado Cen-
tro de Investigacion sobre el Autismo de la Universidad de California. Es un método
que lleva experimentandose desde hace mas de 20 afios. El articulo original que dio pi¢
a la formulacion de esta terapia fue escrito por Koegel, O'Dell y Koegel en 1987.

El PRT es similar al ABA pero tiene el proposito de mejorar dos conductas que
consideran pivote (cruciales) tales como son la motivacion y la respuesta a multiples
estimulos relevantes. Se considera que un nifio motivado se esfuerza mas, esta mas
interesado en la situacion de enseflanza y es mas probable que utilice las conductas
aprendidas en multiples situaciones. El método PRT basa el aprendizaje de conductas
adaptadas de comunicacion e interaccion a través del aprendizaje incidental en
situaciones naturales de juego.

Tracy L. Humphries, Ph. D., del Instituto Orlena Hawks Puckett, en cooperacion
con el Research and Training Center on Early Childhood Development (Centro de
Investigacion y Formacion del Desarrollo de la Primera Infancia), evalud 13 estudios
de PRT que incluian a 51 nifios con autismo, la mayoria de ellos de seis afios 0 menos
de edad al iniciarse dicho estudio. Siete de los estudios que examind la doctora Humph-
ries describian mejoras en comunicacion y conducta, gracias a PRT. Tales mejoras
incluian beneficios como una expresion verbal mas comprensible, habilidad de concen-
tracion en una actividad por mas tiempo, menos comportamientos negativos, menos

81



Recursos Didacticos

juegos repetitivos y un incremento del uso de palabras. Nueve de los estudios incluian
informacion sobre mejoras en la conducta socio-emocional del nifio después del PTR.
Estas mejoras hacian referencia a aspectos tales como un incremento en el juego con
otros nifios (en vez de jugar solos), mas preguntas o intentos de entablar conversacion,
mejoras en mantener interacciones sociales e incrementos en la aptitud social del nifio.

La idea de comprender al Autismo como un continuo (Espectro Autista) tiene
repercusiones en el campo del tratamiento. Asi, lo que en algin momento se
consideraban distintos tratamientos para el Trastorno Autista, hoy se pueden considerar
meras técnicas de abordaje para el amplio conjunto de anomalias que presentan las
personas cuyo cuadro se encuentra dentro del Espectro Autista. Desde esta perspectiva
surgen tratamientos multidisciplinarios que utilizan distintas técnicas segun las
necesidades de cada persona cuyo cuadro se encuentra dentro del Espectro Autista
como el tratamiento cognitivo — conductual.

El programa de Carolina del Norte para el Tratamiento y Educacion de Nifios con
Autismo y discapacidades de Comunicacion relacionadas (TEACCH), es una Division
del Departamento de Psiquiatria de la Escuela de Medicina de la Universidad de
Carolina del Norte en Chapel Hill. TEACCH se dedica a mejorar la comprension y los
servicios disponibles para todos los nifios y adultos con autismo y discapacidades de
comunicacion relacionadas. Es un programa completo, de base comunitaria, que
incluye servicios directos, consultas, investigacion y entrenamiento profesional.

El objetivo primario del programa TEACCH es prevenir la institucionalizacion
innecesaria, ayudando a preparar a las personas con autismo para vivir y trabajar mas
efectivamente en el hogar, en la escuela y en la comunidad. Se pone especial énfasis en
los planes individualizados para ayudar a las personas autistas y a sus familias a vivir
juntos en forma mas efectiva, reduciendo o removiendo los comportamientos autistas.
Se entrena a los padres a trabajar con sus nifios para controlar los problemas de
comportamiento y mejorar las habilidades sociales, de lenguaje y de aprendizaje. De
este modo, la persona autista estd preparada para su ubicacion en una escuela, en un
taller protegido, en un trabajo bajo supervision, en un empleo competitivo, en un hogar
grupal, en un departamento compartido, u otro marco de caracteristicas comunitarias.

Cabe destacar el trabajo que se esta realizando con algunos autistas en el campo de
la Planificacion Centrada en la Persona (PCP). Se puede entender que la educacion es
en la actualidad el recurso fundamental para el tratamiento de las personas con
autismo, por lo que es necesario crear programas educativos adaptados a las
necesidades individuales de cada uno.

El principal objetivo de la PCP es mejorar la calidad de vida de las personas con
discapacidad, en particular, y en general para todo tipo de personas. La PCP es un
proceso continuo y ciclico que consiste en realizar una planificacion futura que mejore
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las areas de la vida de la persona (salud, ocio, necesidades basicas, integracion laboral,
autonomia, etc).

La PCP supone una nueva manera de entender el proceso de ayuda hacia la persona
con discapacidad. Se trata de que la persona con dificultades sea el centro, protagonista
y persona activa de todo el proceso. Los principios que guian la PCP son:

- La PCP se dirige y centra en la persona (la persona es quien realmente controla y
dirige el proceso).

- Se basa en un principio de inclusion de las personas con dificultades de integra-
cion. Personas que encuentran barreras sociales para su inclusion en la sociedad.

- Se refiere a una forma de autorregulacion, a las habilidades para controlar la
propia vida, al proceso de identificar las habilidades, los suefios y el proceso para
conseguirlos.

- La PCP incide en las capacidades y habilidades mas que en las dificultades.

- Pretende establecer un equipo de trabajo compartido entre el grupo y la persona
centro del proceso.

- Se basa en una idea de responsabilidad colectiva.

La PCP utiliza una serie de herramientas para tratar de conseguir los objetivos que
se propone:

- El circulo de apoyo o circulo de relaciones.
- El MAP (Making Action Plans): Desarrollando planes de accion.

- El PATH (Planning Alternative Tomorrows with Hope): Planificando un futuro
alternativo esperanzador.

- EI ELP (Essential lifestyle planning): Planificacion esencial del estilo de vida.

Para ampliar la informacién sobre la PCP puede consultarse el articulo de Callicott
(2003).

Tratamientos farmacologicos

A lo largo de los ultimos 35 afos, se han venido administrando una muy diversa
gama de medicamentos psicotropicos a las personas que presentan Trastornos Generali-
zados del Desarrollo. Sin embargo, no existe ningiin medicamento especifico para el
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trastorno autista. Se utilizan farmacos psicotropicos para combatir determinados sinto-
mas o grupos de sintomas y los trastornos comorbidos de cada paciente. Cada sujeto pre-
senta un perfil de respuesta que le es propio y no es extraiio que el farmaco que produce
una respuesta excelente en algin paciente produzca en otro respuestas paradojicas.

Los medicamentos mas utilizados en las personas con autismo son los
neurolépticos, substancias que producen un bloqueo de los receptores dopaminérgicos.
De entre ellos el mas empleado es el haloperidol que, a dosis bajas, se ha mostrado util
para promover el aprendizaje, controlar sintomas conductuales y reducir los niveles
excesivos de actividad. Algunos neurolépticos mas recientes, como la risperidona,
parecen mas beneficiosos en algunos pacientes al mismo tiempo que se toleran mejor y
entrafian menos riesgos.

Los antidepresivos clasicos y los ISRS (Inhibidores Selectivos de la Recaptacion
de la Serotonina) como la fluoxetina, fluvoxamina, paroxetina, sertralina etc. se han
utilizado para los sintomas depresivos, la ansiedad y los comportamientos ritualizados.

Los psicoestimulantes (metilfenidato), los neurolépticos, los anticomiciales
(carbamazepina, valproato, gabapentina...), los B-bloqueantes y la clonidina pueden ser
utiles para controlar la impulsividad. El metilfenidato se puede utilizar para los nifios
que presenten déficit de atencidon con o sin hiperactividad y para los hipoactivos.

Los tratamientos de caracter farmacoldgico tienen gran peso en su aplicacion para
responder al autismo. Sin embargo, y a pesar de que esta practica se lleva haciendo
durante los Gltimos 30 afos, algunos autores cuestionan esta metodologia pues, a su
juicio este aspecto del tratamiento no recibe la atencion que merece y se puede
cuestionar su utilizacion desde muy diversos parametros.

No obstante, aunque el autismo sea un sindrome complejo, sin respuesta absoluta
desde el punto de vista farmacoldgico, se dispone de medicamentos que han
demostrado su eficacia a la hora de disminuir otros problemas frecuentemente
asociados como la irritabilidad, las crisis del comportamiento, la ansiedad, la
hiperactividad, o los problemas del suefio. Al actuar sobre esos sintomas, los
medicamentos mejoraran la calidad de vida de las personas con autismo y facilitaran su
accesibilidad a otras medidas educativas y sociales. Hay que destacar que, al igual que
en otros pacientes especialmente vulnerables, los psicofarmacos deben ser
administrados con cautela y control clinico adecuado (Posada y otros, 2005).

Las conclusiones del grupo de estudio de los Trastornos de Espectro Autista del
Instituto Carlos III (Fuentes-Biggi y otros, 2006) después de un riguroso metaanalisis
de la eficacia de un importante nimero de terapias, sefialan que no hay un unico
método universal optimo para estos trastornos y proponen una tabla que sintetizan las
conclusiones a las que se llegaron en el mencionado estudio:
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VALORACION DE TRATAMIENTOS

Sin evidencia y no recomendados

Evidencia débil y sélo recomendados en estudios

* Doman-Delacato

* Lentes de Irlen

* Comunicacion facilitada
* Terapia psicodinamica

* Secretina

+ Terapia antimicotica

experimentales
* Integracion auditiva
* Psicoterapias expresivas
* Integracion sensorial
* Vitaminas y suplementos dietéticos
* Dietas sin gluten/caseina

* Tratamiento con quelantes

¢ Inmunoterapia

¢ Terapia sacrocraneal

» Terapias asistidas con animales

Evidencia débil, aunque recomendados
* Promocion de competencias sociales
* Sistemas alternativos/aumentativos de

comunicacion

+ Sistema TEACCH
» Terapia cognitivoconductual
* ISRS en adultos con TEA
+ Estimulantes en TEA + TDA/H

Evidencia de eficacia y recomendados
* Intervenciones conductuales
* Risperidona

Cuadro tomado de Fuentes-Biggi y Otros, 2006.

Sefalan estos expertos que no se ha demostrado que ninguno de los tratamientos
propuestos sea el mas eficaz en términos absolutos. Por otra parte, existen tratamientos
ampliamente aplicados sin ningln tipo de evidencia y otros con claros efectos nocivos.
Por ello, el Grupo de Estudio opina que —considerando la complejidad de estos
trastornos, la diversidad de la poblacion con TEA y el estado actual del conocimiento—
no es posible establecer algoritmos simples y concretos de tratamiento, por lo que
resulta mas adecuado sefialar lineas generales consensuadas que se deben tener en
cuenta y que —conjugadas con la revision presentada de los tratamientos propuestos—
orienten a los profesionales, a las familias y a las personas con TEA en el disefio de
intervenciones.

Cualquier tratamiento deberia basarse en la identificacion precoz del trastorno y en
la realizacion de un proceso diagnostico multidisciplinar que contemple una evaluacion
de las capacidades y necesidades individuales, y oriente hacia un plan de tratamiento
centrado en la persona con TEA.

Existe un consenso en que la educaciéon —con especial incidencia en programas para
el desarrollo de la comunicacion y la competencia social—y el apoyo comunitario son
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los principales medios de tratamiento. Estos aspectos se deben complementar, en
ocasiones, con medicacion y otros programas terapéuticos, como los programas para
problemas especificos de conducta o la terapia cognitivo-conductual para los
problemas psicoldgicos asociados en personas de nivel de funcionamiento mas alto.

Asimismo, los trastornos comoérbidos se deben tratar del mismo modo que en la
poblacién general, pero de manera adaptada cuando asi se requiera.

4.2. Intervencion educativa en el autismo

El objetivo central de la intervencion en el alumno con autismo es la mejora de su
conocimiento social y de las habilidades comunicativas sociales, asi como lograr una
conducta autorregulada adaptada al entorno.

Con el objetivo de estructurar adecuadamente la explicacion nos referiremos a
distintas areas de intervencion, sin olvidar que, evidentemente, estas areas estan
totalmente interrelacionadas, y por ello se hace a veces dificil determinar si un objetivo
pertenece al area social, al 4rea comunicativa o a la conductual.

En términos generales, los programas de intervencion educativa deben cumplir
ciertas condiciones y reunir una serie de caracteristicas:

* Deben ser estructurados. Podriamos decir que la intervencion ha de recorrer el
camino que va desde un alto grado de estructuracion (con numerosas claves para
favorecer el aprendizaje), a la desestructuracién programada -paso a paso, y de
acuerdo al nivel de desarrollo- que es mas cercana a los entornos naturales
sociales.

Deben ser funcionales y permitir la generalizacion de los nuevos
aprendizajes. La educacion del alumno con autismo debe darse en un doble
sentido: hay que ensefar la habilidad, pero también hay que ensefar su uso, un
uso adecuado, funcional, espontaneo y generalizado.

Deben ser evolutivos y adaptados a las caracteristicas personales de los
alumnos, definiendo de forma precisa los prerrequisitos evolutivos y funcionales
de las capacidades a desarrollar y de las habilidades a conseguir.

Deben implicar a la familia y la comunidad.

Deben ser intensivos y precoces. La investigaciéon sobre el éxito de los
programas de intervencion apela indiscutiblemente hacia la valoracion y hacia la
intervencion temprana.
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* Deben tratar de desarrollar objetivos positivos; es decir, no deben centrarse en
eliminar conductas indeseables, sino en crear y potenciar habilidades adaptadas y
alternativas.

* Deben basarse en un sistema de aprendizaje sin error, en el que en base a las
ayudas otorgadas, el nifio finaliza con éxito las tareas que se le presentan. A
continuacion, y poco a poco, hay que lograr el desvanecimiento progresivo de las
ayudas hasta los niveles mayores posibles; la retirada de ayudas supone logros en
el proceso de autonomia, lo cual estard en relacion con las capacidades de cada
sujeto en particular.

* Deben plantearse como objetivo principal mejorar la calidad de vida de las
personas con TEA. Este objetivo basico debe perseguirse a través de un proceso
continuo y ciclico que consiste en realizar una planificacion futura que mejore las
areas de la vida de la persona (salud, ocio, necesidades basicas, integracion
laboral, autonomia, etc).

La respuesta a las necesidades educativas de los alumnos con autismo puede
organizarse en torno a las tres areas clasicas descritas inicialmente por Kanner:

1.- Area de desarrollo social.
2.- Area de la comunicacion
3.- Area conductual.

4.2.1. INTERVENCION EDUCATIVA EN EL AREA DE DESARROLLO
SOCIAL

Podemos destacar cuatro programas de intervencion encaminados a facilitar la
comprension del mundo social y a mejorar las relaciones sociales con el resto de las
personas.

* Sistemas de estructuracion ambiental
* Programa TEACCH

* Entrenamiento en habilidades sociales
* El uso de historias sociales.

Los sistemas de estructuracion ambiental parten de la necesidad del uso de situa-
ciones de interaccion entre iguales y con adultos, ya que se ha podido comprobar que
los chicos con autismo no interaccionan de forma natural con el resto de las personas,
no suelen aprender por modelado y el aprendizaje incidental es un recurso que hay que
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aprovechar, pero insuficiente para estos niflos con habilidades de interaccion limitadas.
La intervencion en el area social ha de tener como punto de partida un ambiente estruc-
turado, previsible y con un alto grado de coherencia. Es necesario un estilo intrusivo,
que fuerce al nifio a las situaciones de interaccion que se disefien para él. Se hace nece-
sario disefiar el entorno con claves concretas y simples que le ayuden al nifio a estruc-
turar el espacio y el tiempo. Por ejemplo, dando informacién por adelantado mediante
carteles con pictogramas de la actividad que se va a realizar a continuacion, ademas de
expresarla verbalmente; o bien, con la utilizacion de agendas. En los tltimos afios, se
ha desarrollado el uso de “agendas” en los contextos de aprendizaje de los nifios autis-
tas. Se trata de procedimientos en los que se presentan de forma grafica y por escrito
las secuencias diarias de actividades, y frecuentemente el resumen simple de sucesos
relevantes en el dia. Estas agendas facilitan la anticipacion y comprension de las situa-
ciones, incluso a autistas de nivel cognitivo relativamente bajo y con los que deben
usarse vifietas visuales como claves de organizacion del tiempo. Las agendas reducen
la incertidumbre y la ansiedad que caracteriza a estos nifios y aumenta su motivacion
hacia las tareas, ya que ayudan estructurar el mundo ordenandolo en secuencias de
acciones, lo cual permite anticipar qué actividades sucederan a otras.

En el afio 1990, un grupo de profesionales del centro CEPRI, coordinados por Tama-
rit, comenzaron a poner en marcha el programa PEANA (Proyecto de Estructuracion
Ambiental en el Aula de Nifios/as con Autismo). Este proyecto es de una experiencia
de varios afios ensayando sistemas de feedback (informacion por retroalimentacion) y
feedforward (informacién anticipada), de claves reguladoras del entorno eficaces para el
nivel de desarrollo, adaptables para su uso en el hogar a fin de volverlas generalizables.

El PEANA surgi6 con el objetivo fundamental de lograr la méxima independencia
personal y social y a partir del mismo se plantearon objetivos especificos para las
distintas areas:

* Area de Sociabilidad, se trata de trabajar entre otras habilidades: la percepcion de
contingencias ante determinadas claves y situaciones, el desarrollo de conductas
instrumentales mas espontaneas, la creacion de rutinas sociales, las competencias
de prediccion y planificacion de la accion futura, asi como la creacion de habilida-
des para reconocer el estado emocional de los demas y saber reaccionar ante ellos.

» Area del lenguaje y comunicaciéon: Comprension y realizacion de consignas
simples y complejas, identificacion de personas, lugares y objetos, potenciacion
del uso espontaneo de habilidades comunicativas, etc.

» Area de independencia personal y social: control de conductas disruptivas,
conocimiento y utilizacidon de claves ambientales, creacion de habilidades de
autonomia personal, realizacion de tareas de colaboracion con los iguales,
creacion de normas de comportamiento social.
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* Area cognitiva: se trata de desarrollar la atencion, sobre todo de claves espaciales
y temporales, desarrollar la capacidad discriminativa, la comprension de nociones
témporo-espaciales, etc.

* Area psicomotriz: desarrollo de la motricidad fina, la orientacion espacial y la
agudeza de los sentidos.

La metodologia utilizada en el PEANA, se basa en crear un entorno que pueda ser
controlado por el alumno, estructurado espacial y temporalmente mediante claves
estimulares que les permitan abstraer reglas Utiles para desenvolverse en el ambito
escolar y en otros contextos. Estas claves se caracterizan por ser tangibles (clara y
facilmente percibidas por alguna modalidad sensorial), simples (compuestos por
elementos no superfluos, minimos y concretos), y permanentes (de duracion temporal
amplia y en algunos casos continua). Para el disefio de las claves se toman en cuenta
las diferentes modalidades sensoriales individuales, haciendo unas mas relevantes que
otras. Todo el proyecto implica un proceso flexible que permite el desvanecimiento de
las claves empleadas y su sustitucion progresiva, en los casos que puedan, hacia claves
mas naturales.

La estructuracion del entorno debe obedecer a las necesidades de los nifos,
dependiendo entre otras cosas de su nivel cognitivo. Se estructura, por una parte,
el espacio fisico de aulas, despachos, aseos... y por otra, se disefian las claves rela-
cionadas con dos sistemas principales en la preparacion de cualquier aprendizaje:
sistemas de feedback, que suponen tener informacion de la accion realizada, de for-
ma que se propicie la autorregulacion; y sistemas de feedforward, es decir, ofrecer
informacion por adelantado de lo que va a acontecer a corto, medio y largo plazo,
de forma que se potencien las competencias de prediccion y de planificacion futu-
ra.

La sefalizacion espacial se realiza con carteles para cada una de las estancias del
colegio (aulas, logopedia, aseos, comedor, sala de video...) con simbolos y con fotos
en las que aparecen las personas que estan en esos lugares, colocandolas en la puerta
por fuera.

Como senalizacion temporal se usan carteles y tarjetas de colores y simbolos
diferentes que pueden cambiarse segln la tarea que se fuera a realizar. Para las clases
se disefian paneles de incidencias, la lista de clase con fotos de los alumnos, la fecha
con simbolos, el clima con pictogramas, el menu del dia con fotos, las actividades
especiales... Se usan relojes adaptados para cada nifio con pictogramas o fotos que les
indiquen el tiempo actual, el inmediatamente anterior y el inmediatamente posterior. Se
utilizan “baberos” de plastico transparente con tres compartimentos donde introducir la
foto del lugar al que dirigirse, la representacion grafica o pictograma de lo que tiene
que pedir y la imagen de la persona a la que se tiene que dirigir.
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Recientemente ha sido desarrollada en nuestro pais una herramienta informatica
que permite el disefio de agendas de una forma sencilla y eficaz. Este instrumento se
denomina PEAPO (Programa de Estructuracion Ambiental Por Ordenador para
personas con Trastornos del Espectro Autista) y es una idea original de Pérez de la
Maza, iniciada en torno al afio 2000. PEAPO es un programa especificamente
desarrollado para usuarios con TEA y personas relacionadas con ellas (familia o
profesionales), tanto en entornos familiares como escolares, laborales u ocupacionales.
PEAPO es un recurso atractivo y claro, de sencillo manejo, favorecedor de la
comunicacion, orientado a la mejora de las capacidades de autodireccion, facilitando la
anticipacion y la estructuracion espacio-temporal. PEAPO es un instrumento déptimo
para la realizacion, de forma agil y motivante, de agendas individuales, secuencias de
accion, horarios, etc. configurables individualmente.

El PEAPO posee una base de datos de unos 60 pictogramas que presentan
actividades y entornos de la vida escolar y familiar diaria, ademas de permitir la
inclusion de nuevos pictogramas ajustados a las necesidades individuales de cada
persona. Pérez de la Maza senala que el PEAPO se presenta como una herramienta
complementaria en la intervencion con personas con TEA para la realizacion de
actividades como:

* Elaboracion de agendas personales

* Elaboracion de secuencias de accion

* Elaboracion de horarios de trabajo individuales

» Narracion, conversacion sobre la actividad diaria, pasada y/o futura.

* Reconocimiento ¢ identificacion de los apoyos visuales contenidos en PEAPO:
pictogramas, fotos, palabras, etc.

* Asociacion y discriminacion entre apoyos visuales en diferentes soportes fisicos y
los presentados en PEAPO.

* Desarrollo de dialogos y negociaciones.

El programa TEACCH (Treatment and Education of Autistic and Communication
Handicapped Children) fue desarrollado originalmente por Schopler y Reichler en la
Universidad de Carolina del Norte en 1972. El programa TEACCH tiene como
finalidad proporcionar a los nifios autistas ambientes estructurados, predecibles y
contextos directivos de aprendizaje; pero ademas pretende la generalizacidon de estos
aprendizajes a otros contextos de la vida, ayudando a preparar a las personas con
autismo para vivir y trabajar mas efectivamente en el hogar, en la escuela, y en la
comunidad. Es un sistema que se basa en la organizacion del espacio, cambio de
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actividades mediante agendas, sistemas de estudio y trabajo para facilitar el proceso de
aprendizaje y la organizacion del material para estimular la independencia del alumno.

Como se ha sefialado mas arriba, el proposito del tratamiento es maximizar la
adaptacion de cada nifio a través de los dos esfuerzos relacionados de mejoramiento de
habilidades para la vida y de estructuracion del ambiente para ubicar las deficiencias
especificas. Los objetivos del tratamiento TEACCH incluyen:

* Desarrollar formas especiales en las cuales el nifio pueda disfrutar y comprender
a otras personas y vivir mas armoniosamente en casa.

* Incrementar la motivacion y la habilidad del nifio para explorar y aprender.

* Mejorar el desarrollo disarmoénico de las funciones intelectuales. Los terapeutas y
maestros evaluan las habilidades de aprendizaje del nifio y disefian métodos de
ensefianza y estrategias en secuencias evolutivas adecuadas para mejorar las
habilidades sociales, comunicativas y adaptativas del nifio. También son
desarrollados en colaboracion con la familia, los programas de modificacion de
conducta y las habilidades de autoayuda. Toda la programacion esta disenada
para detectar las necesidades especificas de cada nifio y su familia.

* Superar los impedimentos en areas motoras de percepcion fina y gruesa a través
de ejercicios fisicos y actividades de integracion sensorial.

* Reducir el estrés que puede ocasionar a otras personas el hecho de vivir con una
persona con autismo o desordenes relacionados.

* Superar los problemas de adaptacion escolar del nifo.

El programa TEACCH propone un sistema altamente estructurado para el
desarrollo de las habilidades comunicativas; mas adelante hablaremos de ¢él.

El papel del entrenamiento en habilidades sociales en personas con TEA es funda-
mental ya que el déficit que presentan en esta area es una caracteristica central de su trastor-
no. El déficit social tipico incluye: dificultades en muchas conductas de relacion no verbal
como la mirada a los ojos, la expresion facial, las posturas corporales y los gestos para
regular la interaccion social; incapacidad para desarrollar relaciones con iguales adecuadas
al nivel evolutivo; ausencia de conductas espontaneas encaminadas a compartir placeres,
intereses o logros con otras personas; y falta de reciprocidad social o emocional (DSM IV).

La causa de este déficit puede deberse a una debilidad neurologica inherente y
también a la carencia de oportunidades para adquirir habilidades que reporta el retiro
social propio de muchos autistas. En todo caso, este déficit en las habilidades sociales
dificulta al chico con TEA mantener relaciones sociales significativas y satisfactorias.
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Asimismo, las reglas sociales no escritas que existen en los hogares, escuelas y
comunidades son a menudo las mas dificultosas para comprender por los nifios con
TEA. Si la idea de la Teoria de la Mente es correcta, se deduciria que los niflos con
TEA son incapaces de inferir qué se espera de ellos en situaciones sociales y, por tanto,
deben ser ensefiados. Sin embargo, los nifios con TEA tienen dificultades para
generalizar las habilidades aprendidas a situaciones diferentes. Los métodos de
entrenamiento en habilidades sociales que incluyen instruccion y practica de rol-play
no se ajustan a lo que conocemos sobre como los nifios con TEA aprenden. Las
lecciones de habilidades sociales son exitosas porque se utilizan en entornos naturales
(Brinton, 2001).

Una via eficaz para la ensefianza de habilidades sociales con nifios y adolescentes
autistas ha sido el uso de modelos con nifios normales. La mayor parte de los trabajos
se han desarrollado empleando a nifos normales de edades preescolares y escolares y
han documentado el hecho de que los pares preescolares pueden aprender a iniciar
interacciones con el niflo autista y que tales interacciones aumentan las respuestas
sociales de los nifios con autismo.

Se han desarrollado algunos paquetes de ensefianza de habilidades sociales que
tienen como objetivo ayudar a las personas con autismo a adquirir un abanico
importante de conductas sociales: Mesibov en 1986 ofrece un curriculo comprensivo
para adolescentes y adultos con autismo con reuniones semanales para conocer
personas, mejorar habilidades de atencion, identificar y expresar emociones, apreciar el
humor y la toma de turnos en la conversacion; también Williams en 1989 trabaj6é con
nifios autistas de alto nivel de edades comprendidas entre los 9 y los 16 afios que
estaban integrados en colegios normales. Las reuniones de grupo semanales se
centraron en el aprendizaje cooperativo de juegos, aprendizaje de roles...; y, en la
medida en que los nifios aprendian lenguaje conversacional, se les ensefiaba a modular
el tono de voz, a terminar las interacciones, a controlar las conductas inapropiadas, a
mostrar mayor flexibilidad y ser asertivos en situaciones sociales.

Bellini (2003), Director del centro de recursos sobre el autismo de la universidad
de Indiana realiza una propuesta para el entrenamiento en habilidades sociales a través
de cinco pasos:

1. Identificar el déficit social de la habilidad

2. Distinguir entre la adquisicion de la habilidad y el déficit del funcionamiento
3. Seleccionar las estrategias de la intervencion

4. Poner la intervencion en ejecucion

5. Determinar y modificar la intervencion cuando sea necesario

92



Espectro Autista: definicion, evaluacion e intervencion educativa

Para el entrenamiento concreto de habilidades sociales que corresponde al
momento de ejecucion, Bellini propone el uso de técnicas tales como: intervenciones
medidas entre pares en contextos naturales, entrenamiento en el reconocimiento y
comprension de emociones a través de las expresiones faciales, promover situaciones
que obliguen a realizar contactos reciprocos (Bellini propone una actividad
denominada “el reportero” a través de la cual el nifio debe realizar una entrevista a
otros compaiieros sobre cualidades simples de su persona), el uso de historias sociales,
las dramatizaciones y el rol-play y el modelado a través del uso de grabaciones de
video.

Las Historias Sociales son una estrategia con frecuencia usada para ensefiar
habilidades sociales a los nifilos con TEA. Una historia social es un acercamiento no
intrusivo que presenta a los nifios con TEA conceptos y reglas sociales bajo la forma de
breve narracion. Esta estrategia se puede utilizar para ensefiar un gran numero de
habilidades sociales y de normas de comportamiento, tales como el uso de normas de
cortesia, las reglas de un juego y otras habilidades de interaccion y comunicacion tales
como iniciar contactos y conversaciones y saber mantenerlas. Gray (1995) propone una
serie de componentes esenciales que deben contener las historias sociales para que sean
verdaderamente acertadas: la historia se debe escribir en respuesta a la necesidad
personal del nifio; debe ser algo que el nifio desea leer; la narracion se tiene que ajustar
a la capacidad y el nivel de la comprension; y, por tltimo, debe utilizar menos términos
que dirijan el comportamiento y mas oraciones que se dediquen a describir
comportamientos adecuados, de tal manera que permitan al nifio decidir qué hacer, mas
que darle una unica posibilidad de actuacion.

La historia social se ajustard a los niveles de funcionamiento y a las capacidades
lingtiisticas de los distintos chicos con TEA, pero como regla general, estas historias
deben aparecer acompanadas de dibujos, pictogramas o fotografias, y también, pueden
utilizarse vifietas para representarlas o aprovechar las grandes posibilidades que el
ordenador brinda para describir visualmente la realidad. Con el fin de completar la
informacién acerca del uso de historias sociales en chicos con TEA de alto
funcionamiento puede consultarse el trabajo de Gray (1998).

Estévez Macarro y otros (2002) del centro APNABA (Asociacion de padres de
nifios autistas de Badajoz) han utilizado esta metodologia de las historias sociales para
mejorar la interaccion social y el comportamiento de los nifios autistas con distintos
niveles de funcionamiento. Estos autores sefialan que, a través del uso de historias
sociales, han conseguido solventar las dificultades que los alumnos poseen para
entender las claves que rigen distintos contextos de interaccion y de situacion; han
logrado ayudarles a pensar sobre las mismas y sobre los diferentes aspectos implicados
(estados emocionales y mentales de otras personas), asi como sobre las consecuencias
de sus propias acciones, tanto a corto como a largo plazo. Igualmente, han permitido
desarrollar otras habilidades diferentes, alternativas y mas adaptativas, para hacer
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frente a dichas situaciones. La frecuencia e intensidad de los conflictos ha disminuido
de forma significativa, y en el caso de aparecer, ¢stos han sido enfrentados por parte
del alumno /a con mayor eficacia.

Asimismo, estos autores sefialan que a través del uso de historias sociales con nifios

afectados con TEA de distintos grados de funcionamiento, han podido comprobar que:

El uso de historias sociales, aunque originalmente fuera disefiado para abordar
dificultades con personas de unas determinadas caracteristicas (Sindrome de
Asperger), puede ser adaptado para otros fines y servir para abordar dificultades
en alumnos con perfiles distintos (en cuanto a sus capacidades
representacionales, de secuenciacion, de lecto-escritura, comunicativas, etc.).

El relato de las historias debe hacerse en primera o tercera persona, segun sea
més adecuado para cada alumno; a veces, percibirlo desde fuera ayuda a
asimilarlo y les permite distanciarse de ello y sentirse menos frustrados.

Es bueno preguntarles mientras elaboramos la historia, cual es el siguiente paso
percibido por ellos (que no siempre coincide con el siguiente paso que
observamos nosotros) y asi, tendremos la posibilidad de descubrir aquello que

EEENT3

“desde su punto de vista”, “no esta bien”.

A veces, relatar las situaciones a través de la elaboracion de una historia social,
tiene el mismo efecto que compartir dicho acontecimiento de forma espontanea.
Lo que nosotros, “los llamados normales”, hacemos cuando algo nos preocupa,
inquicta o duele, es compartir. A través de las historias, en ocasiones, les
ayudamos a “esto”, y eso por si mismo, es suficiente a veces para aminorar o
disminuir las probabilidades de que aparezcan dificultades conductuales como
consecuencia de sus déficits comunicativos, sociales y mentalistas.

En ocasiones, utilizamos la representacion de las situaciones (rol — play) como
un medio para favorecer la comprension de las mismas. Esta “representacion”
puede realizarse siendo las personas implicadas los “protagonistas” o, también,
utilizando mufecos (las decisiones en este sentido estan marcadas por
caracteristicas individuales y por el objetivo mas prioritario que nos hayamos
propuesto).

La eficacia aumenta en la medida en que la situacion esta mas proxima
temporalmente.

Inicialmente, hemos trabajado sobre situaciones concretas y pasadas. Posterior-
mente, cuando el alumno conoce esta herramienta, la utilizamos para adelantar-
nos a posibles dificultades y prepararles para ellas definiendo las alternativas
conductuales mas adecuadas. Finalmente, también trabajamos con ellas en situa-
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ciones hipotéticas, abordando no Ginicamente situaciones “conflictivas”, sino
ademas contenidos sociales y mentalistas, incluso hemos llegado a intentar que
con esta herramienta desarrollaran la funcién imaginativa del lenguaje.

8. Estas historias sociales permiten elaborar un “libreto” de diferentes situaciones
y variados problemas conductuales que nos sirven para solventar conflictos
dentro de nuestra poblacion y asi compartir las historias.

Como resumen general de este apartado puede senalarse que la intervencion
educativa en el area social debe perseguir como objetivo basico mejorar la autonomia
de las personas con TEA, tratando de desarrollar al maximo sus posibilidades de
interaccion social. Los objetivos concretos de intervencion en esta area vendran
determinados por el nivel de desarrollo de cada alumno y por el contexto social en el
que debera desenvolverse en el futuro. No obstante el desenvolvimiento social
autonomo y la mejora consecuente de la calidad de vida de estas personas, debe
enmarcarse en el seno de programas globales de intervencion que se pongan en
funcionamiento de forma precoz, que sean altamente estructurados y que cuenten con
la ayuda de distintos agentes escolares, familiares y sociales, de forma que los logros
sean funcionales y transferibles a los distintos contextos.

4.2.2. INTERVENCION EDUCATIVA EN EL AREA DE LA COMUNICACION

La comunicacién es una habilidad humana que va mucho mas alla del hecho de
poder emitir series de palabras en un orden correcto. La comunicacion permite explicar
a otro la realidad en ausencia de la misma, permite describir acciones, narrar sucesos,
compartir nuestras emociones y nuestros estados de animo y también nos capacita para
influir en la conducta del interlocutor, bien sea en sus pensamientos, emociones o
conductas. Estas funciones tan poderosas que dimanan del hecho de poder
comunicarnos, pueden lograrse de manera verbal o no verbal; mediante gestos, sefiales,
o indicando con el dedo una foto o una palabra.

La comunicacion también implica una situacion social entre dos o0 mas personas; la
persona que envia el mensaje es el emisor mientras que quien escucha es el receptor.
En intercambios comunicativos el papel del emisor y receptor varian y para ser
totalmente diestro en las habilidades pragmaticas las personas deben conocer y
entender ambos papeles: el de iniciar y recibir la informacion. Muchos autistas tienen
mucha dificultad en el uso del lenguaje (pragmatica). Por ejemplo, Kanner (1946)
describi6 a nifios que no podian iniciar conversaciones a pesar de poder hablar y
cuando conversaban se limitaban a solicitar objetos, un juguete o comida o hacer que el
adulto completara una accion pero muy raramente transmitian actos de comunicacion,
tales como acusar la presencia de otros, hacer comentarios, (j*“Mira, hay un perro alla
afueral!”) expresar sentimientos o usar etiquetas sociales “jGracias!,” “jAdids!”.
(Spangleth, 2001).
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Se estima que alrededor del 50% de las personas con autismo no llegan nunca a
desarrollar un lenguaje oral funcional, aspecto que se considera un indice de
pronostico. Ademas existen variaciones intraindividuales que oscilan entre el hecho de
usar un lenguaje funcional pero excesivamente literal con limitaciones en el uso de
metaforas, de dobles sentidos y con dificultades para el uso del lenguaje figurado, hasta
la ausencia total de lenguaje oral, de lenguaje gestual y de intencionalidad
comunicativa propia de los autistas con déficits intelectuales severos.

Por tanto, la alteracion en la comunicacion de las personas que presentan autismo
va mucho mas alla de una mayor o menor competencia en el lenguaje oral desde el
punto de vista formal o estructural, y se centra, principalmente, en el componente
pragmatico. La pragmatica es el conjunto de reglas que gobiernan el uso del lenguaje
en un contexto social, y ese conjunto de reglas tiene mas que ver con la capacidad de
tener en cuenta el estado emocional de los otros, de tener en cuenta sus deseos,
creencias, intenciones, etc., que con las habilidades de articulacién de un lenguaje
correcto desde el punto de vista formal.

Siendo un poco mas precisos, se puede sefialar que uno de los hallazgos mas
consistentes que se han encontrado al estudiar la comunicacidn en el autismo es la
existencia de un perfil de funciones pragmaticas caracterizado por la escasa o nula
presencia de funciones declarativas frente a un nivel mas o menos normal de funciones
de demanda (CNICE 2005).

Tanto las funciones de declaracion como las de demanda tienen sus primeras
manifestaciones, en el desarrollo normal entre los nueve y los doce meses de edad. En
terminologia de Bates son los denomindados ‘protoimperativos’ (funciones de
demanda) y los ‘protodeclarativos’ (funciones declarativas). Estas dos funciones
suponen el uso de esquemas triangulares entre un objeto, el propio nifio y un adulto. En
el caso de los protoimperativos el nifio pretende conseguir un objeto de un adulto o que
¢éste realice una determinada accion. Sin embargo a través de las funciones
protodeclarativas el nifio pretende a través de un objeto o un evento compartir la
atencion con el adulto.

En general, cuando nos comunicamos hacemos mas uso de las funciones
declarativas que de las funciones de demanda. Es verdad que a veces pedimos cosas a
los interlocutores o intentamos regular su conducta, pero lo que verdaderamente da
esencia a los actos comunicativos es el hecho de compartir informacion acerca de
nuestras experiencias, deseos, intenciones, creencias, etc. Pues bien, parece que las
personas con autismo generalmente hacen uso de las funciones de demanda pero tienen
serias limitaciones para hacer uso de las funciones declarativas. Quiza esta sea la
esencia de las limitaciones comunicativas de los chicos con TEA, lo cual, como se ha
sugerido anteriormente, va mas alla del hecho de utilizar estructuras orales mas o
menos correctas desde el punto de vista formal.
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Por tanto, puede decirse que hoy en dia la intervencion educativa debe dirigirse
mas a favorecer competencias comunicativas que competencias lingiiisticas, intentando
promover estrategias de comunicacion expresiva, funcional y generalizable, usando
como vehiculo de esa comunicacion el soporte mas adecuado al nivel del nifio (ya sea
la palabra, el lenguaje signado, los signos naturales, los pictogramas o cualquier otra
modalidad comunicativa distinta de la oral).

En el presente apartado se organizara la informacion en dos partes: en una primera
se presenta una propuesta de priorizacion de objetivos realizada por Gortazar (1995),
que nos permitira tomar decisiones sobre la intervencion; y, en la segunda parte, se
proponen algunas estrategias de intervenciéon que tienen como objetivo fundamental
favorecer la comunicacion de los alumnos con autismo: los llamados “sistemas
alternativos y aumentativos de comunicacion” (SAAC).

4.2.2.1. Jerarquizacion de objetivos para el inicio del desarrollo del lenguaje y la
comunicacion

Gortazar (1995) senala que la diversidad de déficits lingiiisticos y comunicativos
de indole pragmatica, semantica y formal que se observa en la poblacion con autismo y
trastornos asociados, implica tener en cuenta una gran variedad de objetivos
potenciales que es necesario organizar y jerarquizar para la planificacion de objetivos
de forma que se optimicen los recursos de intervencion.

El presente apartado pretende delimitar una serie de criterios y fases para la
definicion de objetivos de intervencion a medio y largo plazo en el area de lenguaje y
comunicacion.

La secuencia de objetivos generales de intervencion propuesta por Gortazar es la
siguiente:

1.- Garantizar el empleo consistente de las habilidades que la persona ya tiene en
su repertorio.

Previamente a la intervencion educativa es necesario evaluar qué intereses tiene el
alumno, qué contenidos comunica, qué funciones emplea y qué recursos formales
utiliza para comunicar cada una de sus intenciones (gestos, vocalizaciones funcionales,
palabras o aproximaciones, lenguaje ecolalico, etc.).

Antes de introducir nuevas modalidades de comunicacion es necesario plantearse
en qué otras actividades o situaciones de la vida diaria es posible introducir el uso de
habilidades que ya tiene en su repertorio, ya que las personas con TEA tienen
especiales dificultades para la generalizacion de los logros comunicativos. Por ello es
preciso trabajar una adquisicion en distintos contextos, en todos los ambitos posibles
de relacion: la casa, el parque, el colegio, los amigos, etc. Debido a que la
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generalizacion de los aprendizajes pretende el uso del lenguaje en situaciones naturales
de interaccion, la practica de los nuevos logros debe realizarse “in situ”, en los propios
contextos naturales. No obstante, en ocasiones, puede resultar complicado practicar un
nuevo logro en distintos ambientes naturales, este hecho obligara al logopeda a simular
en el aula de rehabilitacion situaciones lo mas parecidas posibles a las reales.

2.- Aprender nuevas modalidades de comunicacion

Una vez generalizadas de forma consistente el uso de habilidades comunicativas
iniciales, es el momento de plantearse la utilizacién de nuevas modalidades de
comunicacion que permitan a los chicos con TEA expresar sus intenciones.

No obstante, si se quiere ensefiar una nueva habilidad comunicativa concreta (por
ejemplo, aprender a pedir ayuda para realizar una tarea), es necesario simplificar sus
aspectos formales (morfosintaxis, fonologia) adecuandolos a las capacidades actuales
del alumno de forma que no se incremente innecesariamente la dificultad de la tarea;
no le pidamos simultineamente que aprenda a usar de manera flexible una nueva
habilidad al tiempo que, por ejemplo, deba usar una nueva estructura sintactica que ain
no domina.

En la intervencion para el desarrollo de las primeras fases del lenguaje, es
importante tener claro que el aprendizaje de las nuevas modalidades de comunicacion
es mucho mas eficaz si se utilizan simultdneamente otros sistemas de comunicacion
tales como gestos, signos, pictogramas, etc.

En la intervencion para el inicio del desarrollo del lenguaje oral existen varias
alternativas que dependeran de las habilidades de comunicacion de cada alumno en
particular

Una pauta que permite moverse desde modalidades mas simples de comunicacion
hacia otras mas complejas es la presentada por Watson y colaboradores en 1989
(tomado de Gortazar, 1995):

MODALIDADES COMUNICATIVAS PRESENTADAS DE MENOR
AMAYOR COMPLEJIDAD
Gestual
Acciones convencionales o mimicas realizadas con el cuerpo empleadas con funcion
comunicativa con o sin una manipulacion directa de la otra persona o de un objeto.
Signos

Comunicacidén mediante gestos convencionales tomados de un lenguaje de signos
manuales.
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Sistemas con Ayuda

Comunicacion mediante el empleo de simbolos como objetos reales idénticos, simi-
lares o funcionalmente relacionados; partes de objetos, etiquetas, miniaturas, fotos,
dibujos de lineas, sistemas de simbolos mas complejos (Bliss, etc.); ensefianza de
palabras escritas con una variedad de soportes fisicos (tableros, agendas, comunica-
dores, ordenadores, etc).

Vocal

Empleo de sonidos no convencionales con funcion comunicativa.

Verbal

Empleo de palabras o frases orales para comunicarse

Escrita

Empleo de palabras o frases escritas con funcion comunicativa.
3.- Incrementar los contenidos a comunicar

Una vez que hemos introducido nuevas modalidades de comunicacion para
expresar intenciones y contenidos de comunicacion ya existentes podemos ampliar el
repertorio de contenidos a comunicar utilizables con las funciones pragmaticas ya
disponibles.

La ensefianza de nuevos contenidos no solo implica el aprendizaje de nuevo léxico
sino la adquisicién de nuevas categorias semanticas. Estas categorias semanticas
implican distinciones acerca de la realidad (de los objetos y eventos del mundo y de los
sentimientos y actitudes que generan) que son codificadas por el lenguaje.

4.- Complejizar los aspectos formales

El desarrollo de los aspectos formales (morfosintacticos, fonolégicos y
articulatorios), debe estar presidido por el principio de funcionalidad. Es decir, la
mejora de los aspectos formales debe realizarse en situaciones comunicativas cuyo
sentido pragmatico ya domine el alumno autista, con la idea de que si los aspectos
formales mejoran, mejorara por extension la calidad de la comunicacion.

5.- Ensefiar nuevas funciones para el uso del lenguaje

La siguiente fase consiste en la ensefanza de nuevos usos del lenguaje con las
habilidades adquiridas previamente. El aprendizaje de las nuevas funciones debera
realizarse en contextos conocidos, con personas con las que el nifio se comunica
habitualmente.
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En fases iniciales, la intervencion generalmente se centra en torno a las funciones
de peticion y rechazo (las funciones autoiniciadas de desarrollo mas frecuente en
personas con autismo), enseflando contenidos relativos a alimentos, objetos, acciones
propias y de otros; posteriormente se pasa a funciones declarativas y, por ultimo, al
desarrollo de funciones conversacionales.

6.- Iniciar de nuevo el proceso en el paso 1 con la adquisicion de nuevas funciones

Finalmente, el aprendizaje del uso de nuevas intenciones comunicativas (p.ej.
declarativos, peticiones de informacion, etc.) va a permitir incrementar el repertorio de
contextos, contenidos y requisitos formales para expresar esas nuevas intenciones, de
forma que el proceso vuelve al comienzo, centrando de nuevo la intervencion en
incrementar la frecuencia y espontaneidad en el uso.

4.2.2.2. Sistemas alternativos y aumentativos de comunicacion

Comunicarnos es muy importante para muchos aspectos de la vida. El lenguaje ayu-
da a expresar nuestros deseos y necesidades, a construir habilidades que nos permiten
relacionarnos y pensar y, en definitiva, es el medio de articulacion de la sociedad y de la
participacion de los individuos como miembros activos de la misma. Podemos concluir
que sin un sistema de comunicacioén nos encontramos aislados, sin poder compartir nues-
tras emociones y percepciones del mundo que nos rodea; nuestra inteligencia no se orga-
niza como la del resto de las personas y, sin el lenguaje, es una tarea verdaderamente
dificil desenvolverse de manera autonoma en un mundo simbolico tan complejo.

Por lo tanto, el objetivo prioritario de la intervencion en el area comunicativa sera
conseguir un sistema de comunicacion funcional que permita a la persona con TEA
expresar sus necesidades y sentimientos, participar de forma activa en la trama de
interacciones sociales, aprender recursos que permitan regular su conducta y la de los
demas y tener un sistema simbolico propio, pero con disposicion de ser compartido por
el resto de las personas. Para que un sistema de comunicacidn sea enteramente
funcional debe parecerse lo mas posible al de los potenciales interlocutores, esto es,
debe ser un lenguaje oral y articulado. No obstante, en ocasiones las habilidades
lingiiisticas y comunicativas de las personas con TEA son tan deficitarias que las
complejidades estructurales y funcionales de nuestro lenguaje oral pueden suponer, a
priori, un reto inalcanzable. En estos casos debe valorarse la posibilidad de utilizar un
Sistema Alternativo y Aumentativo de Comunicacion (SAAC) que persiga las
mismas virtudes que el lenguaje oral en su ausencia y que, por otro lado, sea una
herramienta que permita al alumno con TEA dar pasos hacia el uso de la lengua oral
compartida por la comunidad de hablantes.

Los Sistemas Alternativos de Comunicacion persiguen, como se ha podido intuir
mas arriba, dos finalidades: por un lado pueden servir para compensar la ausencia de
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lenguaje oral, puesto que permiten la comunicacién utilizando simbolos diferentes a la
palabra hablada (en este sentido son alternativos al lenguaje oral); y, por otro lado,
pueden suponer una herramienta que potencie o complemente las funciones propias del
lenguaje oral (en este sentido son aumentativos de la comunicacion oral). En los chicos
con TEA, los SAAC pueden emplearse como sistema alternativo de comunicacion,
como sistema aumentativo o bien, simultineamente como sistema alternativo y
aumentativo de comunicacion.

Javier Tamarit en 1988 formulo la siguiente definicion: “los Sistemas Alternativos
de Comunicacion (SAC) se definen como ‘instrumentos de intervencion
logopédica/educativa destinados a personas con alteraciones diversas de la
comunicacion y/o del lenguaje, y cuyo objetivo es la ensefianza, mediante
procedimientos especificos de instruccion, de un conjunto estructurado de codigos no
vocales, necesitados o no de soporte fisico, los cuales, mediante esos mismos u otros
procedimientos especificos de instruccion, permiten funciones de representacion y
sirven para llevar a cabo actos de comunicacion (funcional, espontdinea y
generalizable), por si solos, o en conjuncion con codigos vocales, o como apoyo
parcial a los mismos, o en conjuncion con otros codigos no vocales”.

En esta definicion tienen cabida sistemas de comunicacion que necesitan un
soporte corporal (como por ejemplo, las manos) y otros que necesitan soportes fisicos
diferentes al propio cuerpo para poder ser utilizados (como sistemas basados en
dibujos, simbolos, pictogramas o sistemas bajo soporte informatico). Esta
diferenciacion permite establecer la siguiente clasificacion de los SAAC:

I. Sistemas sin ayuda o sistemas de simbolos manuales: estos sistemas no precisan
nada distinto del propio cuerpo para su uso y utilizan elementos figurativos
tridimensionales conformados por las manos en el espacio:

- Lenguaje de Signos (espaiiol signado...).

- Sistemas de Signos:

» Comunicacion Bimodal
* Palabra Complementada
* Sistema de habla signada o Comunicacion Total de Schaeffer
* Dactilologia
* Lectura labiofacial
II. Sistemas con ayuda o sistemas graficos: precisan un soporte fisico ajeno al

usuario y utilizan elementos figurativos bidimensionales como referentes al
contenido que representan. Entre ellos se pueden destacar:
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* Bliss

* Sistema de simbolos pictograficos para la comunicacion (S.P.C.)
* Sistema Picsyms

* Sistema Rebus

* Sistema Braille

* Sistema de intercambio de imagenes (PECS).

» Sintetizadores de voz (p.e. Alpha Talker).

Por la especificidad para la que fueron concebidos y por lo extendido de su uso,
nos dedicaremos a exponer algunas de las caracteristicas basicas del conocido
programa de comunicacion total de Schaeffer, de la propuesta para la mejora de la
comunicacion que ofrece el programa TEACCH y del sistema de intercambio de
imagenes PECS.

Uno de los sistemas cuyo uso ha sido ampliamente extendido en la intervencion
comunicativa para personas con autismo es el programa de habla signada para nifios no
verbales de Schaeffer, Musil y Kollinzas que se conoce bajo el nombre de
Comunicacion Total (puede consultarse una explicacion detallada del mismo en
Rebollo y Alvarez-Castellano, 1998).

El programa de Schaeffer exige al terapeuta que utilice signos manuales que
acompafien a la palabra y, siempre que sea tutil, deben emplearse también
representaciones pictograficas, dibujos o fotografias para garantizar la comunicacion.
Digamos que este sistema se plantea a la vez como un procedimiento aumentativo y
alternativo.

El objetivo mas destacable es fomentar una produccion espontanea por parte del
nifio no verbal; bien sea con producciones orales, signado o sefialando dibujos,
pictogramas o fotografias.

El programa de comunicacion total de Schaeffer esta indicado para trabajar con
nifios con TEA de bajo funcionamiento, tanto intelectual como comunicativo. Ni
siquiera exige como requisito basico la existencia de intencionalidad comunicativa. Tan
solo requiere partir de la motivacion o tendencia del nifio para poseer un objeto y
aprovechar este hecho para producir los primeros emparejamientos entre el signo y el
objeto.

Como el resto de los sistemas alternativos el programa de Schaeffer se basa en una
instruccion sistematica, rigurosa, intensiva y altamente individualizada (ensefanza
programada), en la que el avance se realiza paso a paso en funcion de los progresos
comunicativos de los alumnos.
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La secuencia del aprendizaje de los signos propuesta en este programa se basa
fundamentalmente en el uso de técnicas de encadenamiento hacia atras, de
moldeamiento, y de ensefianza sin error, con el fin de conseguir, en ultima instancia,
actos comunicativos autonomos. Esta secuencia la podemos describir
esquematicamente de la siguiente forma:

- El terapeuta toma las manos del nifio y realiza el signo en presencia de un objeto
determinado y, acto seguido, se refuerza.

- Se van retirando sucesivamente los apoyos en los siguientes ensayos. Cada
ensayo es reforzado

- En el paso posterior, la presencia del objeto debe elicitar la realizacion del signo
de forma autonoma. En este momento se estd provocando la aparicion de
funciones comunicativas de demanda, siendo éstas una de las primeras funciones
en el desarrollo del lenguaje.

- Por ultimo, se pretende la utilizacion del signo en ausencia del objeto evocado.

El programa de Schaeffer persigue el desarrollo de las funciones comunicativas en
el nifio desde el uso de protoimperativos hasta la utilizacién de funciones imaginativas
y heuristicas. Hay que decir que la complejidad en el uso multifuncional del lenguaje
depende de las caracteristicas personales de cada alumno.

Sefialar que en Espafia se ha llevado a cabo la aplicacion del sistema de
comunicacion total de Schaeffer a través de los materiales multimedia para el
desarrollo del sistema de comunicacion total-habla signada. Se trata de una aplicacion
multimedia, producto del esfuerzo de investigacion acerca del vocabulario signado
usado en los Centros Educativos de la Region de Murcia. Esta recopilacion de
vocabulario compuesta aproximadamente por unos 800 signos se ofrece en un formato
sencillo y versatil para los usuarios y profesionales, en un intento de facilitar tanto el
conocimiento directo del mismo como su uso en la generacion de nuevas y multiples
aplicaciones didacticas, desde agendas, cuentos, carteles de sefializacion o aplicaciones
en formato electronico entre otras. Se trata de un paso mas alla del Diccionario
Multimedia de Signos Schaeffer por cuanto incrementa en un 30% su vocabulario y
ofrece una mayor agilidad a la hora de usar los materiales en ella incluida (Gomez, M.
et al, 2004).

En este apartado del area de comunicacion —aunque ya lo hemos mencionado tam-
bién dentro del capitulo de intervencion en el area social-, hay que mencionar la pro-
puesta de intervencion en comunicacion del programa TEACCH (Teaching Saponta-
neus communication to autistic and developmental handicapped children), disehada
por Watson en 1989. Una diferencia importante con respecto al programa de Schaeffer
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es que el programa TEACCH dispone de una guia de objetivos, actividades, materiales
y sugerencias para la programacion y evaluacion, pero no ofrece una informacion deta-
llada y estructurada como el sistema de habla signada, sino mas abierta.

El programa TEACCH diferencia cinco ambitos en las conductas de comunicacion
sean o no lingiiisticas:

- las categorias semanticas,
- la estructura,

- la modalidad

- el contexto

- la funcion

En cada uno de estos ambitos se incluyen varias posibilidades, de forma que se
pueden establecer diferentes combinaciones que configuran multiples actos
comunicativos. Por ejemplo, las funciones pueden ser pedir, rehusar, comentar, dar y
buscar informacion, expresar sentimientos o implicarse en rutinas sociales. En las
actividades comunicativas que realizan tales funciones, pueden incluirse diversas
categorias semanticas (como “objeto”, “accion”, “agente”, “experimentador”,
“atributo”, “localizacion”, etc.). Por ejemplo, si el nifio dice “Pedro ha roto el vaso
grande”, realiza la funcion de “comentar” y se sirve de las categorias de agente
(Pedro), accion (ha roto), objeto (el vaso) y atributo (grande). Ademas, las actividades
comunicativas pueden realizarse con diversos codigos (palabras, signos manuales,
pictogramas), con diferentes estructuras formales y en distintos contextos.

Las dimensiones anteriores sirven para programar los objetivos de desarrollo
comunicativo en cada una de ellas y como claves importantes en el procedimiento de
ensefianza. Por ejemplo, una idea importante del programa TEACCH es que no debe
modificarse mas de una dimensiéon cuando se establece un nuevo objetivo
comunicativo (si se quiere ensefiar una nueva categoria semantica, como la de
"atributo", pongamos por caso, no debe modificarse el codigo, ni las funciones, ni las
estructuras, ni los contextos previamente dominados por el nifio).

Las habilidades comunicativas se enseflan en sesiones estructuradas individuales,
pero también se prevé la ensefianza incidental, se preparan los ambientes naturales para
que las susciten, se evocan en actividades de grupo y se hace intervenir activamente a
la familia en su ensefianza y estimulo. Como en el uso de todos los SAC, en todas las
fases del programa TEACCH se debe realizar una cuidadosa valoracion antes de su
implantacion y a lo largo de la aplicacion del programa. Sélo esta evaluacion permitira
analizar el proceso recorrido (problemas y avances) y planificar los pasos futuros en la
intervencion (Sotillo y Riviére, 1998).
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Por ultimo, mencionaremos en este apartado el PECS (Sistema de Comunicacion
por Intercambio de Imadgenes) El sistema de comunicacion por intercambio de
imagenes (PECS) fue desarrollado por Bondy y Frost en 1994. Inicialmente se utilizo
con nifos autistas no verbales de entre 3 y 5 afios de edad. En la actualidad, el PECS ha
resultado apropiado en muchas otras circunstancias, como por ejemplo cuando existen:

- Significativos déficits de comunicacion

- Retrasos en la adquisicion del lenguaje

- Dificultades de interaccion social y de la comunicacion.

- Distintos grados de TEA.

- Sindromes de Down con severas dificultades de comunicacion y/o de lenguaje.

- Dispraxias y disfasias severas en las que los individuos no tienen las habilidades
motoras o0 ambientales necesarias como para adquirir un lenguaje de signos.

Con el PECS se ensefia a los nifios a acercarse a su interlocutor y a dar una fotogra-
fia del objeto deseado a cambio de dicho objeto. Al ver un objeto deseado, el nifo
seleccionara el simbolo del objeto, se acercara al terapeuta, y dejara el simbolo en su
mano. Acto seguido, el terapeuta le ofrecera el objeto al niflo. Este es el primer paso
que se realiza con el PECS, aunque el objetivo final es que el individuo utilice esponta-
neamente una amplia gama de vocabulario y de funciones comunicativas en una varie-
dad de contextos y de interlocutores. Una vez conseguido el objetivo sefialado, momen-
to en el que el individuo ha alcanzado la fase 5 del programa PECS y esté usando de
manera regular entre 30 y 50 intercambios diariamente, se puede pasar, con ayuda de
las fotografias y pictogramas, a trabajar formalmente el habla.

Para poder poner en marcha el PECS, debemos identificar los intereses y refuerzos
que pueden motivar a los chicos a comunicarse, cosas que les atraigan como alimentos,
bebidas, juguetes, libros, etc. Después de conocer qué es lo que prefiere el nifio
tomaremos una fotografia o realizaremos un dibujo. Utilizando el moldeamiento y la
ayuda total, vamos ensefiandole que nos debe dar la imagen para conseguir el objeto
deseado. Hay que presentarle una imagen cada vez y, tras emplear varias imagenes -
una a una- durante un tiempo, podemos empezar a poner en el tablero de peticion dos
imagenes, después tres...., siguiendo las fases de entrenamiento que a continuacion se
relacionan:

1. Intercambio fisico

2. Aumento de la espontaneidad
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3. Discriminacion de la imagen

4. Estructura de la frase

5. Respondiendo a “;qué quieres?”

6. Respuesta y comentarios espontaneos

7. Conceptos adicionales

En la aplicacion del PECS es importante tener en cuenta el nivel de abstraccion del
nifio, lo cual indicara el tipo de imagen a seleccionar (dibujo real, dibujo esquematico,
fotografia de otro, fotografia personal, etc.); por otro lado, debe asegurarse que las
fotografias tienen que estar presentes en todo momento con el fin de facilitar el
aprendizaje incidental; incluso se sugiere que el terapeuta lleve un peto con bolsillo
delantero para facilitar la eleccion de la imagen; y por ultimo, se ha de tener también
en cuenta la necesidad de promover el uso de imagenes en diferentes contextos a lo
largo de la jornada, lo que permitira no sélo provocar situaciones comunicativas sino
también buscar la generalizacion en el uso de las mismas.

Como resumen de este apartado podemos parafrasear a Tamarit, uno de los
maximos impulsores de los SAAC en nuestro pais, quien en 1993 senalaba que ensefiar
comunicacion es enseflar modos de relacion y solo en la medida en que las personas
con trastornos del desarrollo, como los autistas, puedan contar con un sistema de
comunicacion, dispondran de una estrategia de relacion con los otros. En este sentido,
el uso de los SAAC con los chicos autistas, puede ayudarnos a conocer un poco mas
sus deseos, sus pensamientos, sus creencias y, en definitiva, nos da la posibilidad de
acercarnos a ese mundo mental al que nos resulta tan dificil acceder.

4.2.3. INTERVENCION EDUCATIVA EN EL AREA CONDUCTUAL

Desde los primeros escritos de Kanner y Asperger se han destacado patrones de
conductas, actividades o intereses restrictivos, repetitivos y estereotipados, como
algunos de los rasgos conductuales propios y definitorios de las personas con autismo.

Siendo un poco mas explicitos, podemos decir que estos patrones de conducta, muy
variables entre las personas con autismo, pueden tomar diversas formas:

- Resistencia al cambio. Muchos nifios se enfadan por cambios en el ambiente
familiar. Incluso pequefias modificaciones en la rutina diaria pueden dar lugar a
rabietas. Algunos nifios alinean juguetes u otros objetos, y se sienten muy
alterados si se cambia dicha alineacion. Se suelen resistir a los esfuerzos por
ensefiarles otras actividades.
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- Comportamiento ritualista o compulsivo. Los comportamientos ritualistas o
compulsivos a menudo implican rutinas rigidas (p. e. insistencia en comer
siempre la misma comida) o actos repetitivos, tales como aleteo con las manos o
manierismos con los dedos (p. e. retorcerlos, o chasquear las manos y los dedos
delante de la cara). Algunos nifios desarrollan preocupaciones, y pueden pasar
una gran cantidad de tiempo memorizando informacion sobre el tiempo, capitales
de estados o fechas de nacimiento de miembros de la familia.

- Afinidades o comportamientos anormales. Algunos nifios desarrollan una intensa
afinidad a ciertos objetos extrafios, tales como limpiadores de cafierias, baterias o
contenedores de rollos de fotografia; mientras que otros muestran una
preocupacion por ciertas caracteristicas de sus objetos favoritos, tales como su
textura, sabor, olor o forma.

- Respuesta no usual a experiencias sensoriales. Muchos nifios pueden mostrar
poca o excesiva respuesta a los estimulos sensoriales. Asi, se puede sospechar que
son sordos, o que tienen dificultades visuales. Es frecuente que estos nifios visiten
especialistas para realizarse pruebas de audicion y de vision. Algunos nifios
rechazan el contacto fisico sutil, a la vez que reaccionan con placer a los juegos
de fuerte contacto fisico. Otros llevan sus preferencias alimentarias a extremos,
comiendo en exceso sus comidas favoritas. Otros, limitan su dieta a una pequefa
seleccion de alimentos, mientras que algunos de ellos parecen comedores
compulsivos que no parecen reconocer cuando estan satisfechos.

Pero, ;como podemos mejorar estos patrones alterados de conducta propios de las

personas con autismo?

El enfoque clasico se inspira en la aplicacion de las técnicas de modificacion de

conducta para la correccion de los comportamientos desadaptados que exhiben estas
personas. Sin embargo, este enfoque esté siendo en la actualidad criticado por centrarse
mas en la correccion concreta de los sintomas conductuales que en un abordaje
comprensivo de estas manifestaciones en el seno del opaco y complejo mundo de los
autistas.

Tamarit (1998) sefiala la existencia de tres factores que deben favorecer un

acercamiento critico y accesible a la conducta de las personas con autismo que genere
procesos de intervencion eficaces y dignos. Estos tres factores son los siguientes:

» La compresion del autismo y el concepto de conducta desafiante
* Los procesos reguladores del autismo

* La calidad de vida y el autismo.
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La compresion del autismo y el concepto de conducta desafiante

El estudio profundo del autismo, de su mundo particular, misterioso y opaco, debe
ofrecernos las vias de interpretacion de sus manifestaciones comportamentales que nos
permitan una intervencion critica y comprensiva, como sefiala Tamarit. La intervencion
de las conductas desajustadas en las personas con autismo, debe entenderse como un
desafio a nuestra capacidad de ensefiarles habilidades que les permitan su adaptacion,
de forma que el mundo que les rodea sea mucho mas comprensible para ellos.

Con el objetivo de afianzar un enfoque de intervencion centrado en la construccion
de habilidades (;qué conductas queremos que realice en el futuro en un determinado
contexto?) frente a enfoques centrados en la patologia (;como podemos eliminar una
conducta desadaptada?), Emerson en 1995 propuso el concepto de conducta
desafiante: “una conducta desafiante es una conducta culturalmente anormal de tal
intensidad, frecuencia o duracion en la que es probable que la seguridad fisica de la
persona o de los demas corra serio peligro, o que es probable que limite el uso de los
recursos normales que ofrece la comunidad, o incluso se le niegue el acceso a esos
recursos’.

El término desafiante no hace referencia a conductas realizadas intencionalmente
por una persona para desafiar a su interlocutor; el desafio se dirige a los servicios y
recursos estimados a su desarrollo personal y social. Un comportamiento desafiante no
debe centrar nuestra atencion en la culpa de quien lo manifiesta, sino en el contexto en
el que se produce y en los recursos disponibles para favorecer que, ante una situacion
similar futura, el comportamiento se torne en ajustado y eficiente. De esta manera,
hablar de trastorno de conducta centra la atencion en la persona que lo padece; sin
embargo, hablar de conducta desafiante debe hacernos reflexionar acerca de como se
tiene que disponer el contexto de accion y qué habilidades debemos ensefiar a la
persona para que exhiba conductas pertinentes ante una situacion determinada.

La distincion conceptual entre trastorno de conducta y conducta desafiante no debe
considerarse como baladi, ya que tomar parte por una postura u otra puede condicionar
nuestras creencias acerca del problema, ademas de determinar los recursos que
ponemos en marcha para dar respuesta a los retos que estas personas nos plantean
como educadores (Male, 2003).

En sintesis, la intervencion central que permita que las peculiaridades conductuales
de los autistas encuentren alternativas eficientes en el contexto interpersonal debe
basarse en la ensefianza de habilidades sociales y comunicativas que faciliten a la
persona con autismo obtener pistas para la prediccion de las conductas de sus
interlocutores y asi poder ajustar las suyas propias a lo que el otro espera de ella
misma. En este sentido el concepto de teoria de la mente propuesto por Baron-Cohen,
Leslie y Frith en1985 cobra especial relevancia.
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Los procesos reguladores del autismo

Ademas de conocer y comprender los mecanismos en los que se basan las
relaciones sociales, es importante cierta capacidad para regular la conducta a los
requerimientos concretos de los contextos especificos y particulares de accion.

Reiteradamente se ha podido comprobar que las personas con autismo presentan
graves carencias en cuanto a las capacidades de regulacion de su propia conducta. Es
decir, los autistas manifiestan una deficiencia basica en la capacidad para modificar su
comportamiento en base a las experiencias previas y a la anticipacion de los efectos de
la conducta adquirida. La autorregulacion implica la inhibicion de conductas
ineficaces, la seleccion de una nueva conducta correcta y la iniciacion y mantenimiento
de una produccion planificada y organizada de conductas eficaces (Tamarit, 1998).

Pero la capacidad de autorregulacion como facultad de analisis de una situacion,
planificacion de la conducta a los requisitos y produccion de la conducta consecuente,
es algo con lo que no se nace, sino una habilidad que se aprende desde el nacimiento a
través de la interaccion con las personas. Uno de los instrumentos basicos de
regulacion social es el lenguaje; el lenguaje en sentido amplio, como cédigo
comunicativo que permite acceder al pensamiento del interlocutor y ajustar nuestra
conducta a sus expectativas y viceversa.

Por lo tanto, la comunicacion debe ser entendida como el instrumento basico que
permite obtener informacion por adelantado para regular y planificar nuestra accion.

La dificultad en la comunicacion tanto verbal como no verbal es una caracteristica
propia del autismo. Es posible que una parte importante de las conductas desafiantes de
los autistas se deba a la carencia de un cddigo comunicativo eficaz que le permita regular
su conducta en la direccion deseada. Por lo tanto, el camino necesario para mejorar la
autorregulacion de la conducta, pasa necesariamente por el desarrollo de sistemas comu-
nicativos lo mas eficaces posibles (ya hemos presentado anteriormente algunos de ellos).

La calidad de vida y el autismo

Después de lo sefialado en apartados anteriores, puede vislumbrarse que el fin tltimo
de la intervencion con personas autistas debe ser mejorar su calidad de vida y proporcio-
narles un ajuste mas eficaz al contexto en el que viven, mas que tratar de normalizar su
conducta.

Pero los logros no so6lo se han de referir a la calidad de vida percibida por sus
educadores y familiares, sino también a la calidad de vida declarada por ellos mismos.
En este sentido, esta tltima es inseparable del derecho inalienable de toda persona a
gobernar su destino de la forma mas autéonoma posible; lo cual implica la capacidad de
elegir y de tomar decisiones.
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o.Marco legal para 1a intervencion
ducativa con alumnos autistas

I a legislacion especifica para la educacion de las personas con TEA es

escasa, puesto que se considera que las distintas deficiencias comparten

necesidades educativas especiales similares que deben ser legisladas conjuntamente.

Sin embargo, el marco legal desarrollado en las ultimas décadas ha propiciado una

politica de creacion de servicios educativos que han dado lugar a que pueda dar una

respuesta educativa de bastante calidad también para las personas con este tipo de
trastornos. Asi:

- La Constitucion Espaiiola (1978) recoge, como un derecho basico y fundamental
que asiste a estas personas, la educacion, que debe ser obligatoria y gratuita.

- Otro hito importante en el desarrollo histérico fue la creacion del organismo
autonomo “Instituto Nacional de Educacion Especial” (1975) y la elaboracion del
Plan Nacional para la Educacion Especial (1977) que establecio los principios
para la futura ordenacion de la educacion especial en nuestro pais:

* Individualizacion de la ensenanza.

* Integracion escolar.

» Normalizacion de los servicios.

* Sectorizacién de la atencion educativa

- Estos principios fueron recogidos cuatro afios mas tarde en la Ley de Integracion
Social de los Minusvalidos (LISMI, 1982), en ciertos aspectos atn vigente. En el
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ambito educativo, la LISMI dio lugar al Real Decreto 334/1985 de Ordenacion de
la Educacion Especial, que respalda con fuerza los principios de normalizacion,
integracion, sectorizacion e individualizacion y define la educacion especial
como una parte integrante del sistema educativo.

La educacion de los alumnos y alumnas con discapacidad constituye, al mismo
tiempo, un reto y un indicador de la capacidad del sistema educativo para ofertar
una ensefianza de calidad. El nuevo planteamiento de la educacion especial,
obliga al propio sistema escolar a cambiar la estructura y el disefio del curriculo
oficial para que ofrezca unas ensefianzas comunes que puedan adaptarse a las
caracteristicas de los alumnos con discapacidad, tanto si estan escolarizados en
centros de integracion como si lo estan en centros de educacion especial. Surge,
por tanto, la Ley Orgénica 1/1990, de 3 de octubre, de Ordenacion General del
Sistema Educativo (LOGSE).

» La LOGSE ofrece un marco curricular comun a todos los alumnos (curriculo
oficial), abierto y estructurado en etapas (infantil, primaria y secundaria) que
pueda adaptarse a las caracteristicas individuales.

Por otro lado, la LOGSE introduce el concepto de necesidades educativas
especiales como alternativa, en el ambito educativo, a los de deficiente,
discapacitado o minusvalido, lo cual significa un cambio fundamental no
porque sea una nueva etiqueta, sino porque es un marco legal que protege a la
persona y le sirve para: a) Garantizar un curriculo amplio, equilibrado e
individualizado, en forma de adaptaciones (ajustes o modificaciones que se
realizan en los elementos prescriptivos del curriculo). b) Garantizar los apoyos
complementarios (personales y materiales) necesarios.

Para consolidar las actuaciones en relacion con la educacion especial, en el ambi-
to de aplicacion de la LOGSE, surge el Real Decreto 696/1995 de Ordenacion de
la Educacion Especial. Dicho Decreto regula la atencion educativa a los alumnos
con necesidades educativas especiales debidas a condiciones personales de sobre-
dotacion o de discapacidad sensorial, motora o psiquica, propiciando modelos de
intervencion educativa y psicopedagodgica y de organizacion escolar que hasta
entonces habian tenido un menor desarrollo tales como:

» Continuar apoyando el proceso de integracion.

* Potenciar la colaboracion entre centros de educacion especial y centros
ordinarios.

* Promover otras modalidades de integracion.

* Incentivar la participacion de los padres.
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- Orden de 14 de febrero de 1996 por la que se regula el procedimiento sobre la
evaluacion psicopedagogica, el dictamen de escolarizacion y criterios de
escolarizacion de los alumnos con N.E.E.

LOCE (2002): Con la denominacién de necesidades educativas especificas, la
Ley, en el capitulo VII del Titulo I, presta especial atencion a los alumnos
extranjeros, a los alumnos superdotados intelectualmente y a los alumnos con
necesidades educativas especiales -bien por la presencia de una o varias
discapacidades o por otros factores de analogos efectos- estableciendo un marco
general que permita a las Administraciones Educativas garantizar, en todos los
casos, una adecuada respuesta educativa a las circunstancias y necesidades que en
estos alumnos concurren.

- En la LOE: Ley Organica de Educacion de 3 de mayo de 2006 (Titulo II,
Capitulo I) establece la denominacion de alumnado con necesidades especificas
de apoyo educativo para designar a todo el alumnado que requiere una atencion
educativa diferente a la ordinaria, por presentar necesidades educativas
especiales, dificultades especificas de aprendizaje, altas capacidades
intelectuales, incorporacion tardia al sistema educativo o por condiciones
personales o de historia escolar. La LOE define al alumnado que presenta
necesidades educativas especiales como aquel que requiere, durante un periodo
de su escolarizacion o a lo largo de toda ella, determinados apoyos y atenciones
educativas especificas derivadas de su discapacidad o trastornos graves de
conducta.

En el ambito de la Comunidad Auténoma de Extremadura contamos con las
siguientes disposiciones que tratan de regular la atencion educativa a estos alumnos:

- Decreto 42/2007, de 6 de marzo, por el que se regula la admision del alumnado
en los centros Docentes Publicos y Privados Concertados de la Comunidad
Autoénoma de Extremadura.

- Orden anual que regula el proceso de admision del alumnado de Educacion
Infantil, Primaria, Secundaria Obligatoria y Bachillerato en centros sostenidos
con fondos publicos.

- Instrucciones anuales de la Direccion General de Calidad y Equidad, referente a
determinados aspectos del proceso de admision del alumnado de infantil,
primaria y secundaria en centros publicos.

- Instrucciones anuales de la Direccion General de Calidad y Equidad, por la que se
regula el funcionamiento de los Equipos de Orientacion Educativa y
Psicopedagogica en la Comunidad Auténoma de Extremadura.
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Por ultimo, cabe mencionar que las disposiciones legales permiten distintas
opciones de escolarizacion para los alumnos con necesidades educativas especiales, y
optar por una u otra no es una decision automatica, puesto que en teoria no hay una
opcion de escolarizacion globalmente mejor que otra para unos u otros colectivos. La
decision acerca de la escolarizacion de las personas con TEA, y con otras formas de
discapacidad, es una decision delicada y compleja que debe tomarse individualmente y
que exige una evaluacion psicopedagdgica rigurosa y completa de las caracteristicas de
la persona y del entorno educativo y familiar.

La escolarizacion de los alumnos con TEA esta sujeta a un proceso de seguimiento,
debiéndose revisar de manera periddica las decisiones de escolarizacion adoptadas.
Consecuentemente, la Administracion propone el criterio de reversibilidad de las
decisiones.

En la Comunidad de Madrid, Pais Vasco, Galicia y Canarias, existen Equipos
Especificos que asumen la tarea de evaluar a los alumnos con TEA en estrecha
coordinacion con los Equipos Generales (Equipos de Atencion Temprana, Equipos de
Orientacion Educativa). Los padres y, en su caso, los tutores legales, participan en el
proceso de escolarizacidn, expresando sus puntos de vista y preocupaciones.

Asimismo, existen otros centros con caracter privado altamente especializados que
colaboran estrechamente tanto en la identificacion como en la valoracion de estos
alumnos, destacan en este sentido los centros: APNA (Asociacion de Padres de
Personas con Autismo) y CEPRI (Asociacion de Padres y Profesionales de Autismo) de
Madrid. En el ambito territorial de Extremadura, contamos como punto de referencia
con el centro APNABA (Asociacion de Padres de Nifios con Autismo de Badajoz),
ademas de la Asociacion AFTEA (Asociacion de Familias de Nifios con Trastorno
Generalizado del Desarrollo de Espectro Autista) creada en la ciudad de Céceres el 4
de febrero de 2006.
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b.Marco curricufar

a intervencion educativa en alumnos con autismo debe explicitarse en los

documentos de toma de decision de cada centro educativo en particular.
Por lo tanto, la reflexion sobre la atencion especifica a estos alumnos debe plasmarse
tanto en el Proyecto Educativo, como en los Proyectos Curriculares, en las
Programaciones de Aula, y en las Adaptaciones Curriculares que con caracter
individual requieren sus necesidades educativas especiales.

En este sentido, dar una respuesta educativa de calidad a estos alumnos, no solo
dependera de la intervencion especifica que aporten los profesores especialistas, sino
también, de los objetivos que se marque con caracter general el conjunto de la
comunidad educativa de cada centro.

Por otro lado, nuestro Sistema Educativo, asume principios con importantes
implicaciones para la consideracion de los alumnos con autismo. Estos
fundamentalmente se refieren a:

- Propuesta de un curriculum abierto y flexible que permite la adaptacion y la toma
de decisiones por parte de los profesores en sus diferentes niveles de
planificacioén y programacion.

- La introduccién del concepto de Necesidades Educativas Especiales (LOGSE) o
Necesidades Educativas Especificas (LOCE y LOE), con el consiguiente
abandono de la teoria que centraba las dificultades de aprendizaje en la persona, y
la defensa de que debe ser el sistema educativo, el que ponga los medios para dar
una respuesta educativa adecuada a las necesidades del sujeto. En esta linea de
cosas, y unido a las manifestaciones conductuales de los alumnos con autismo,
cabe citar aqui el concepto de conducta desafiante propuesto por Emerson
(1995): “una conducta desafiante es una conducta culturalmente anormal de tal
intensidad, frecuencia o duracion en la que es probable que la seguridad fisica de
la persona o de los demas corra serio peligro, o que es probable que limite el uso
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de los recursos normales que ofrece la comunidad, o incluso se le niegue el
acceso a esos recursos”. Un comportamiento desafiante debe centrar nuestra
atencion no en la culpa de quien lo manifiesta sino en el contexto en el que se
produce y en los recursos que debemos disponer para favorecer que ante una
situacion similar futura el comportamiento se torne en ajustado y eficiente. De
esta manera, hablar de trastorno de conducta centra la atencion en la persona que
lo padece; sin embargo, hablar de conducta desafiante debe hacernos reflexionar
acerca de como debemos disponer el contexto de accidén y qué habilidades
debemos ensefiar a la persona para que exhiba conductas pertinentes ante una
situacion determinada.

- La escolarizacion de los alumnos autistas, como la de cualquier otro alumno,
debe realizarse en contextos educativos lo mas normalizados posible. Desde este
punto de vista, la gran mayoria de los alumnos con autismo realizaran la
escolarizacion en centros ordinarios en los que en la actualidad existen los
recursos para atender a sus necesidades. Sin embargo, dada la complejidad del
sindrome, y la diversidad de situaciones personales que se encuentran dentro de
lo que hemos venido llamando espectro autista, algunos de estos nifios precisaran
recursos altamente especializados que no se encuentran disponibles en todos los
centros ordinarios de la red educativa.

La escolarizacion de los alumnos que presentan necesidades educativas especiales
se regira por los principios de normalizacion e inclusion y asegurara su no
discriminacion y la igualdad efectiva en el acceso y la permanencia en el sistema
educativo. La escolarizacion de estos alumnos en unidades o centros de educacion
especial solo se llevard a cabo cuando las necesidades del alumno no puedan ser
atendidas adecuadamente en un centro ordinario (LOE, art. 71.1).

Por lo tanto, para cada caso habra que ir tomando decisiones a lo largo de la
escolarizacion de estos alumnos:

Integrar a los alumnos con NEE en los servicios educativos ordinarios supone
colocar a estos alumnos en el ambiente menos restrictivo posible. Sin embargo, para
aplicar el principio de normalizacion en la institucion escolar es preciso tener en cuenta
las limitaciones de los alumnos y del propio entorno de ensefianza-aprendizaje.

No todos los alumnos tienen las mismas necesidades educativas por lo tanto, dar
respuesta a estas necesidades particulares y hacerlo de forma que garantice el principio
de normalizacion, exige el establecimiento de un “continuum” de servicios educativos
que va desde la integracion del alumno con NEE en el aula ordinaria a tiempo
completo, hasta la escolarizacion en un centro especifico por no poder beneficiarse de
los servicios prestados en el centro ordinario.
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La forma mas comtn de representar este “continuum” de servicios educativos, es
mediante el cuadro que aparece mas abajo. Este cuadro se inspira en la representacion
de los niveles del proceso de integracion de DENO (1970) y en las actuales

disposiciones legales.

1.-AULA ORDINARIA EN CENTRO ORDINA-
RIO: En esta situacion se pueden contemplar dis-
tintas modalidades de apoyo; pero siempre
teniendo en cuenta que todos los alumnos con ne-
cesidades educativas ordinarias cuentan con un
tutor de aula ordinaria que es el responsable de su
vida escolar.

MOVERSE EN ESTA
DIRECCION LO
ESTRICTAMENTE
NECESARIO

2.- ESCOLARIZACION COMBINADA EN
CENTRO ESPECIFICO Y CENTRO ORDINA-
RIO: Se podra establecer esta formula, siempre
que las caracteristicas de alumno y los medios dis-
ponibles lo permitan, con el objetivo fundamen-
tal de favorecer los procesos de socializacion de
los alumnos con NEE y recibir tartameintos co-
yunturales altamente especializados

3.- UNIDAD DE EDUCACION ESPECIAL EN
CENTRO ORDINARIO: En este caso, por consi-
derarse aulas sustitutivas de centros especificos,
el tutor de esta unidad es distinto de los tutores de
las unidades ordinarias. En este marco, los alum-
nos con NEE y los alumnos sin NEE, no compar-
ten mas que algunos espacios escolares y algunas
actividades generales de caracter extraescolar. Las
aulas estables en centros ordianrios para alumnos
con TEA se sitian a este nivel.

VOLVER EN ESTA
DIRECCION LO MAS
RAPIDO POSIBLE

4.- CENTRO DE EDUCACION ESPECIAL. es-
colarizacion en centro especifico de educacion es-
pecial pero siempre con caracter revisable con el
fin de evaluar su posible inclusion en un contexto
mas normalizado.

Niveles de integracion segun la normativa vigente.

Cabe destacar que respecto a las distintas modalidades de escolarizacion, en
algunas comunidades auténomas se estan realizando experiencias exitosas de
integracion de alumnos afectados con TEA en una modalidad denominada “Aulas
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Estables en Centros Ordinarios”. Esta modalidad de escolarizacidon corresponde al
nivel 3 de la propuesta de Deno y es recomendada, siempre y cuando el aula ordinaria
no sea un marco de escolarizacién que de respuesta a las necesidades educativas
especiales de estos chicos y como paso previo a su escolarizaciéon en centros
especificos.

Las aulas estables tienen una serie de caracteristicas particulares que las hacen
ventajosas para los alumnos con TEA frente a otras modalidades de escolarizacion:

- Son aulas que se encuentran en centros ordinarios y que sirven cuando las
necesidades educativas especiales de los alumnos con TEA no pueden ser
resueltas en el aula ordinaria.

- Tienen asignadas recursos estables: un tutor especialista en pedagogia terapéutica
y un auxiliar técnico educativo. El equipamiento y la dotacion del aula estan
especificamente disenados para el tipo de alumnos que escolariza.

- Laratio se sitia entre 4 y 5 alumnos por profesor y aula.

- Al estar ubicadas en el centro ordinario se comparten con el resto de los alumnos
los horarios, el calendario escolar, los espacios comunes (comedor, servios,
pasillos, etc.) y, en definitiva, se comparte en cierto sentido la participacion en la
vida general del centro.

La mayor ventaja que proporciona este modelo es que los recursos especificos
estan integrados en un espacio social normalizado en el que se dan numerosas
oportunidades de interaccion social. Ademads, pueden utilizarse estos espacios comunes
(comedor, banos, patio de juegos, pasillos, servicios) como “entornos naturales de
aprendizaje” en los que ejercitar el uso de las competencias basicas de comunicacion y
las habilidades de autonomia. Por otro lado, este modelo también permite fomentar en
el resto del alumnado la tolerancia y la cooperacion ante la diversidad humana.

Aunque, por otro lado, el gran reto de este modelo es el esfuerzo que debe
realizarse para adaptar las caracteristicas fisicas y sociales de los entornos naturales de
aprendizaje a las posibilidades funcionales de estos chicos. Sainz Martinez (ver la
referencia completa en la bibliografia) piensa que deben llevarse a cabo, como minimo,
las siguientes acciones:

- Eliminar las barreras que impidan comprender y controlar el entorno.

- Organizar los espacios comunes debidamente estructurados de forma que
ofrezcan informacion a través de claves estimulares (visuales y/o auditivas) sobre
la actividad social que se realiza en ellos.
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- Anticipar, mediante los recursos necesarios, la secuencia de actividades que se
realizaran en los distintos espacios, asi como la secuencia en el uso de los
mismos.

Utilizar mediadores adultos para regular la interaccion entre los alumnos con
TEA y el resto de los alumnos en los espacios y actividades comunes.

Planificar actividades con el conjunto de los alumnos de escolaridad ordinaria
para que conozcan de qué manera pueden comunicarse con los alumnos con Tea y
servirles como mediacion y recurso de aprendizaje en los momentos que
compartan espacios y actividades.

Planificar actividades de formacion tanto para los profesores ordinarios del centro
como para los profesores especializados. La formacion continua debe ser una
exigencia de todos cuantos tienen responsabilidad con estos alumnos, asi como
una obligacion, por parte de la administracion, reconocer el desempefio de una
tarea dificil y comprometida como ésta.

En sintesis, para finalizar este apartado, puede resaltarse que la intervencién
educativa incluye, entre otras actuaciones y tras la deteccion temprana del trastorno, su
evaluacion psicopedagogica y la consecuente propuesta de escolarizacion, la
determinacion de las necesidades educativas personales, la adaptacion del curriculo en
funcion de las mismas, definiendo los apoyos y la provision de recursos tanto
profesionales como materiales y la metodologia para el proceso de
ensefianza/aprendizaje. Siempre teniendo en cuenta que en la respuesta educativa de
estos alumnos, se debera incluir tanto las adaptaciones posibles respecto de los
curricula ordinarios, como las necesidades educativas especiales derivadas de su TEA.
Por otro lado, la atencion a las caracteristicas especificas de estos alumnos (déficit en
las habilidades comunicativas, en la interaccion social y problemas conductuales),
exigiran en algunos casos la provision de recursos no especificamente educativos, tales
como los tratamientos médicos, las terapias funcionales altamente especializadas que
no pueden aplicarse en el centro ordinario, las terapias alternativas o la asistencia a
actividades recreativas y de ocio que ofrezca la comunidad.
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1.Propuesta de una takonomia de
necesidades educativas especiales
Jara estos alumnos

omo ya se ha sefalado mas arriba, Tortosa (2004) realiz6é una propuesta

muy interesante, basada en el inventario IDEA, que permite identificar las
necesidades educativas especiales en cada una de las dimensiones y niveles de
afectacion del espectro autista.

En este capitulo se presentan —con permiso del autor— los items de la taxono-
mia de necesidades educativas especiales propuesta por Tortosa que son, a nuestro
juicio, especialmente relevantes. Dicha taxonomia permite hacer una reflexion pre-
via (con la posibilidad de utilizar para ello el Inventario IDEA) para, posterior-
mente, tomar decisiones sobre las necesidades educativas especiales de cada alum-
no en particular y conseguir de esta manera, elaborar su Adaptacion Curricular Indi-
vidualizada (ACI).

No obstante, como se ha indicado en el apartado anterior, en las Adaptaciones
Curriculares Individualizadas de los alumnos con TEA se tendran en cuenta: a) las
necesidades educativas especiales del alumno en particular con respecto a los curricula
establecidos con caracter general para el conjunto de los alumnos; y b) las necesidades
educativas especiales derivadas de las caracteristicas particulares de su trastorno. Para
el primer caso es necesario evaluar el nivel de competencia curricular del alumno, que
aportara las pistas necesarias para la eliminacion, priorizacion o adaptacion de los
elementos basicos del curriculum; para el segundo aspecto puede utilizarse la
propuesta de necesidades educativas que se presenta a continuacion.
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1.- Trastornos cualitativos de la relacién social
Nivel 1: Impresion clinica de aislamiento completo y profunda soledad
“desconectada”.

» Aceptar la compaifiia del adulto durante periodos de tiempo cada vez mas
prolongados.

* Aceptar el contacto fisico.

* Compartir alguna actividad con el adulto, estableciendo una relacion
satisfactoria.

* Demostrar relativo “interés” por las acciones del otro.
* Establecer y mantener los contactos oculares.
» Adquirir la habilidad de realizar acciones que impliquen alternancia.

Nivel 2: Impresion definida de soledad e incapacidad de relacion, pero con vinculo
establecido con los adultos.

» Aceptar que otros adultos, diferentes a los habituales, se involucren en sus
actividades y sus intenciones.

» Comenzar a compartir situaciones con iguales.

 Aprender a respetar turnos en juegos de interaccion con iguales.

* Saludar y despedirse cuando el adulto lo solicite.
Nivel 3: Relaciones infrecuentes, inducidas, externas o unilaterales con iguales.

* Iniciar interacciones con iguales.
» Aprender a participar en actividades grupales con adultos.
» Aprender a pedir y prestar nuestros objetos.

* Reconocer conductas sencillas que no son socialmente correctas y aprender
conductas alternativas adecuadas a esa situacion.

» Reconocer emociones sencillas en iguales.

* Aceptar pequenas variaciones en los juegos que realiza con iguales.
Nivel 4: Hay motivacion definida de relacionarse con iguales.

* Mantener las amistades.

» Aprender a participar en actividades grupales (que implican reglas o normas
sociales basicas) con iguales.
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 Diferenciar las conductas intencionales de las accidentales.

* Adquirir habilidades conversacionales (comenzar, mantener y acabar
conversaciones).

» Comprender las sutilezas sociales para dar una respuesta adecuada ante ellas.
2. Trastornos cualitativos de las capacidades de referencia conjunta.

Nivel 1: Ausencia completa de acciones conjuntas o intereses por las otras personas
y sus acciones.

* Admitir niveles crecientes de intromision de las acciones del adulto en las
propias acciones.

» Compartir una accion o actividad con el adulto estableciendo una relacion
satisfactoria.

* Establecer y mantener contactos oculares.
» Comenzar a prestar atencion a las acciones de los demas.
» Lograr que los nifios incorporen a los adultos en actividades compartidas

encaminadas a conseguir una finalidad.

Nivel 2: Realizacion de acciones conjuntas simples sin miradas significativas de
referencia conjunta.

* Crear y mantener miradas entre el nifio y adulto de referencia conjunta.

* Definir estructuras crecientes de relacion “acerca de” referentes compartidos.

» Constituir verdaderas interacciones que impliquen turnos, imitacion,
reciprocidad basica, etc., entre las acciones de los coparticipes en la interaccion.

» Conseguir que en esas interacciones incorporen crecientemente objetos,
situaciones, “temas” que puedan ir desarrollando las capacidades de accion
conjunta.

* Aumentar el contacto ocular espontaneo ante 6rdenes, peticiones, etc.

Nivel 3: Empleo mas o menos esporadico de miradas de referencia conjunta en
situaciones interactivas muy dirigidas. No hay miradas complices en situaciones
mas abiertas. Parece haber una interpretacion limitada de miradas y gestos ajenos
con relacion a situaciones.

* Ser capaz de utilizar la mirada en situaciones en que se altera la secuencia de
acciones del adulto, esperada por el niflo.
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» Comenzar a recurrir a expresiones faciales, gestos y miradas del adulto para
conseguir sus deseos.

» Aprender a mirar a la cara o a los ojos del adulto en determinadas situaciones y
con el manejo de ciertos objetos.

» Aumentar la frecuencia de los contactos oculares.
Nivel 4: Pautas establecidas de atencion y accion conjunta. Sin embargo pueden
escaparse muchas redes sutiles de gestos y miradas en situaciones interactivas,
especialmente cuando éstas son abiertas y complejas. Ademas no se comparten

apenas “preocupaciones” conjuntas o marcos de referencia “comunicativa” triviales
con las personas cercanas.

* Adquirir mayor habilidad para comprender las sutilezas de gestos y miradas en
acciones compartidas mas abiertas y complejas.

* Desarrollo de intereses, motivaciones y conocimientos con respecto a los temas
de preocupacion comun.

* Participar en tertulias familiares o de iguales.

* Adquirir preocupacion por asuntos compartidos, significativos y comunes.
3.- Trastornos cualitativos de las capacidades intersubjetivas y mentalistas

Nivel 1: Ausencia de pautas de expresion emocional correlativa (intersubjetividad
primaria), atencion conjunta y actividad mentalista. Falta de interés por las
personas y de atencion a ellas.

» Aceptar la compaiiia del adulto durante periodos de tiempo cada vez mas
prolongados.

* Compartir alguna actividad con el adulto, estableciendo una relacion
satisfactoria con éste.

* Aumentar la frecuencia de los contactos oculares
* Interiorizar la contingencia entre sus acciones y las del otro.

* Comenzar a prestar atencion a las expresiones emocionales de los demas.
Nivel 2: Respuestas intersubjetivas primarias ocasionales.

» Aceptar que las personas participen de sus emociones, en especial de sus
alegrias.

» Comenzar a prestar atencion a las expresiones emocionales de los demas.

* Reconocer emociones bésicas en laboratorio y en situaciones naturales.
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* Establecer contingencia entre un acontecimiento y la emocion que desencadena.

* Diferenciar elementos que se pueden ver de aquellos que no se pueden ver y
elementos que pueden tocar de aquellos que no se pueden tocar.

» Comprender que dos personas pueden ver cosas diferentes.
» Comparar personas con objetos.
» Comprender que las personas tenemos experiencias y vivencias propias, y éstas

pueden ser diferentes a las de los demas.

Nivel 3: Indicios de intersubjetividad secundaria, pero no de atribucion explicita de
la mente.
* Establecer contingencia entre nuestros deseos y nuestras acciones.

» Reconocer la relacion que existe entre los deseos y las emociones en funcion de
que éstos sean cumplidos.

» Comprender que diferentes personas tienen diferentes gustos sobre un mismo
acontecimiento, objeto o experiencia.

» Comprender que ver significa saber
» Comprender que una persona sabe lo que ve.
* Predecir las acciones en funcion de lo que se sabe y no se sabe.
» Comprender que uno mismo y los demas tienen creencias falsas o verdaderas.
* Predecir emociones basadas en creencias.
» Hay cuatro posibles situaciones:
- creencia verdadera/ deseo cumplido: felicidad
- creencia verdadera/ deseo incumplido: tristeza.
- creencia falsa / deseo cumplido: felicidad
- creencia falsa / deseo incumplido: tristeza
* Predecir la emocion de otra persona que tiene una creencia falsa sobre la

situacion (deseo no cumplido).

Nivel 4: Con conciencia explicita de que las otras personas tienen mente, y
emplean términos mentales. Resuelven al menos, la tarea de Teoria de la Mente de
primer orden.

* Identificar emociones complejas.

* Tener en cuenta lo que las otras personas conocen a la hora de dar informacion.
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» Comprender que sus acciones y comentarios pueden provocar emociones en los
demas.

» Comprender que una persona puede tener creencias o pensamientos sobre las
creencias o deseos de otra.

* Comprender que las creencias o pensamientos que una persona tiene sobre las
creencias o deseos de otra pueden ser iguales o diferentes a las suyas.

» Comprender que las personas pueden mentir u ocultar la verdad para conseguir
algo. (prerrequisito: edad mental § afios)

» Aprender a comprender la naturaleza de los malentendidos. Comprender que por
desconocimiento una persona me puede dar una informacion falsa.

4.- Trastornos cualitativos de las funciones comunicativas.

Nivel 1: Ausencia de comunicacidn, entendida como “cualquier clase de relacion
intencionada con alguien acerca de algo, que se realiza mediante el empleo de
significantes.

» Aprender a recurrir al adulto para conseguir lo que se quiere.

* Adquirir las primeras acciones de pedir (conseguir capacidad de pedir).

* Desarrollar protoimperativos (cambiar el mundo fisico para conseguir algo en él).

* Adquirir habilidades basicas de relacion intencionada y atencion conjunta.
Nivel 2: La persona realiza actividades de pedir mediante conductas de uso
instrumental pero sin signos. Pide llevando de la mano hasta el objeto deseado pero
no puede hacer gestos o decir palabras para expresar sus deseos. De este modo
tiene conductas intencionadas en intencionales pero “no significantes”.

* Aprender a asociar signos con referentes.

* Ser capaz de usar esos signos para pedir.

* Aprender a utilizar imperativos (mediante lenguaje o signos).

* Aprender a realizar peticiones mediante significantes para lograr deseos.
Nivel 3: Se realizan signos para pedir: pueden ser palabras, simbolos inactivos,
gestos “suspendidos”, simbolos aprendidos en programas de comunicacion, etc. Sin

embargo solo hay una comunicacién para cambiar el mundo fisico. Por lo tanto,
sigue habiendo ausencia de comunicacion con funcion ostensiva o declarativa.

* Desarrollar procesos de asociacion empirica entre conductas externas propias y
contingencias externas del medio.
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* Sustituir la produccion de “palabras en vacio” por palabras o signos llenos de
contenido y funciéon comunicativa.

* Desarrollar capacidades semanticas para comprender bien que significan los
verbos mentales.

* Desarrollar pautas protodeclarativas y signos declarativos (cambiar el mundo
mental del compafiero de interaccion, compartiendo con ¢l una experiencia
interna).

* Interiorizar un sistema simbolico que permita intercambiar experiencias con las
personas.

* Ser capaz de realizar progresivamente y de modo mas natural, generalizado y

espontaneo, actividades que tienen un claro matiz declarativo.

Nivel 4: Empleo de conductas comunicativas de declarar, comentar, etc., que no
s6lo busca cambiar el mundo fisico. Sin embargo suele haber escasez de
declaraciones capaces de “cualificar subjetivamente la experiencia” (es decir,
referidas al propio mundo interno) y la comunicacion tiende a ser poco reciproca y
empatica.

» Comprender las nociones intersubjetivas de los otros como seres de experiencia
interna.

* Realizar actividad declarativa intersubjetivamente densa y no meros enunciados
descriptivos.

» Aprender a diferenciar las emisiones relevantes o pertinentes de las que no lo
son.

*» Adquirir la capacidad de compartir la experiencia propia con los demas.
5.- Trastornos cualitativos del lenguaje expresivo
Nivel 1: Ausencia total de lenguaje expresivo (mutismo total o “funcional”).
* Demandar, aunque sea muy sutilmente, que el juego iniciado por el adulto
continue.

» Aprender a pedir de un modo instrumental.

» Comenzar a rechazar o a protestar ante situaciones desagradables de un modo
comunicativo (es decir, dirigiendo esa protesta al adulto).

» Aprender un signo, simbolo o palabra que sustituya a la conducta instrumental
de rechazar.

* Aprender a afirmar diciendo “SI”.
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» Utilizar la conducta de sefalar para pedir un objeto que desea.

* Aprender a utilizar algunos pictogramas para solicitar los objetos preferidos.

» Aprender algunos signos para solicitar los objetos mas deseados.

* Imitar sonidos vocalicos y aproximaciones a fonemas y palabras.

» Aprender algunas palabras para solicitar los objetos mas deseados.

» Aprender a utilizar algunos signos, simbolos o palabras, para pedir acciones o

actividades.

Nivel 2: El lenguaje es predominantemente ecolalico o compuesto de palabras
sueltas. Aparecen ecolalias y palabras funcionales.

* Responder ante la pregunta de: “;Qué es esto?”.

» Aprender a obtener la atencion del otro empleando el uso de vocativos.

* Decir de 15 a 20 palabras (verbales o signadas).

* Aprender modificadores que describan atributos de los objetos (grande/
pequefio).

* Emitir oraciones de dos o mas palabras (o signos) con la intenciéon de pedir un
objeto o accion.

» Sustituir las oraciones ecoldlicas (emitidas en tercera persona) que
funcionalmente sirven para pedir, por otras emitidas en primera persona.

» Emitir oraciones de dos o mas palabras (o signos) para mandar a otro que haga
(o deje de hacer) algo.

» Formular preguntas como “;Qué es esto?” o “;Quién es?”

* Emitir oraciones de tres o mas palabras (o signos).
Nivel 3: Lenguaje oracional. Capacidad de producir oraciones que ya no son
predominantemente ecoldlicas, y que implican algun grado de conocimiento
implicito de reglas lingiiisticas.

* Aprender los pronombres personales Yo, Tii.

* Aprender a utilizar los pronombres posesivos Mio/Tuyo.

» Utilizar correctamente los adverbios de lugar (Aqui, alli).

» Emplear las preposiciones de tiempo Ahora/ Después en la narracion de historias
sencillas.

 Narrar una breve secuencia de acontecimientos

128



Espectro Autista: definicion, evaluacion e intervencion educativa

* Aprender a responder con un “no lo s€¢” cuando se ignora la respuesta.
* Describir topicos con apoyo grafico.

* Narrar historias temporales que impliquen conceptos de causalidad, finalidad y
consecuencias

» Formular preguntas sobre Donde/ Qué /Quién /Cuando
Nivel 4: Lenguaje discursivo, aunque tiende a ser laconico.

* Aprender a diferenciar entre la informacion relevante y la irrelevante.

* Controlar los cambios de prosodia.

* Pedir aclaraciones cuando no ha entendido algo.

* Aprender a adaptar la conversacion a la situacion social (seria, divertida...).

* Aprender a formular ironias.
6.- Trastornos cualitativos del lenguaje receptivo

Nivel 1: “Sordera central”. No responde a 6rdenes, llamadas o indicaciones
lingtiisticas de ninguna clase.
* Prestar atencion al lenguaje.

 Asociar un enunciado verbal a actividades o situaciones de la vida diaria, con
ayuda de signos o claves visuales.

» Comprender y responder a 6rdenes sencillas con ayuda de gestos y el contexto.

* Entender la palabra no como limite o negacion.

* Responder a su nombre.
Nivel 2: Asociacion de enunciados verbales con conductas propias (comprende
ordenes sencillas).

* Desarrollar el 1éxico receptivo.

» Comprender oraciones descriptivas.

* Que conozca diferentes nombres de objetos con la formula “dame” y “coge”.

* Que responda a 6rdenes que ya conoce pero que afiada localizacion del objeto.
Nivel 3: Comprension de enunciados. Actividad mental que permite el analisis

estructural de los enunciados, al menos parcial, con comprensioén extremadamente
literal y poco flexible.
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* Identificar objetos y laminas correctamente.

* Atender el lenguaje que no le es explicitamente dirigido.

* Detectar errores en el lenguaje.
Nivel 4: Capacidad de comprender planos conversacionales y discursivos del
lenguaje con alteraciones sutiles en procesos de diferenciacion del significado
intencional del literal, en especial cuando uno y otro coinciden.

* Interpretar situaciones hipotéticas en un plano mental

* Entender oraciones con variaciones estructurales de los sintagmas nominales

» Diferenciar entre el significado literal e intencional del lenguaje.

» Comprender una palabra ambigua en funcion de su contexto.
7.- Trastornos cualitativos de la anticipacion.

Nivel 1: Adherencia inflexible a estimulos que se repiten de forma idéntica, como
con peliculas de video. Resistencia intensa a cambios. Falta de conductas
anticipatorias.

» Comprender secuencias de actividades y acontecimientos que estructuran su
tiempo.

* Reducir las respuestas ansiosas y oposicionistas ante cambios ambientales.

* Disminuir la rigida adherencia a la invarianza.

» Participar en diferentes ambientes sociales.

» Comprender algunos conceptos temporales (antes/después, primero/luego)

* Aprender a interpretar y manejar claves anticipatorias: comprender claves
ambientales claras antes de cada uno de los episodios de la rutina del nifio
(auditivas, pictogramas, dibujos esquematicos, fotografias).

Nivel 2: Conductas anticipatorias simples en rutinas cotidianas. Con frecuencia,
oposicion a cambios y empeoramiento en situaciones que implican cambios.
* Ser capaz de aceptar de forma progresiva las novedades ambientales.

* Ser capaz de diferenciar progresivamente las consecuencias anticipadas de las
acciones propias.

* Establecer la generalizacion de los aprendizajes en ambitos diversos.

* Elaborar junto al adulto agendas pictografiadas y breves historietas anticipatorias
o0 “programas de dia”.
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* Sustituir acciones de efecto continuo por aquellas dirigidas a fines.

* Asimilar lo mas fundamentalmente posible las novedades ambientales
previsibles en diferentes situaciones.

* Manejar conceptos temporales.
Nivel 3: Tener incorporadas estructuras temporales amplias (“curso” versus
“vacaciones”). Puede haber reacciones catastroficas ante cambios no previstos.

* Entender claves predictivas del ambiente.

* Aprender a anticipar cambios ambientales a partir de claves en el medio.

» Desarrollar estrategias activas de decision sobre acontecimientos futuros y
acciones alternativas.

* Controlar las propias agendas personales.
* Predecir plazos cada vez mas largos y autonomos de realizacién personal.

Nivel 4: Alguna capacidad de regular el propio ambiente y de manejar los cambios.
Se prefiere un orden claro y un ambiente predecible.

* Elaboracion de “proyectos de acciones significativas” con metas bien definidas y
establecidas jerarquicamente.

» Desarrollar estrategias que permitan decidir sobre su futuro y establecer
explicitamente metas valiosas para ellos.

» Manejar agendas mucho mas a largo plazo que deben incorporarse a proyectos
vitales importantes.

* Reconocer en variaciones del medio, oportunidades interesantes.
8.- Trastornos cualitativos de flexibilidad mental y comportamental

Nivel 1: Predominan las estereotipias motoras simples (balanceos, giros o
rotaciones de objetos, aleteos, sacudidas de brazos, giros sobre si mismo, etc.).
* Incrementar la motivacion por diferentes objetos y actividades.
* Reducir las estereotipias autoestimulatorias.
* Establecer contingencias que permitan regular su propia conducta “no funcional”
* Reducir las estereotipias inhibitorias.

Nivel 2: Rituales simples. Suelen acompafiarse de resistencia a cambios
ambientales minimos y fijacion a rituales. Rigidez cognitiva acentuada.
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* Aceptar pequenias modificaciones en actividades no ritualizadas.

 Evitar la adquisicion de conductas repetitivas no funcionales o de rutinas
inadecuadas

* Elegir entre dos posibilidades.

* Empezar a comprender la causa de los cambios que se producen y aceptar las
alternativas.

* Ser capaz de desprenderse de los objetos a los que esta excesivamente apegado.
* Disminuir y/o controlar rituales simples.
» Aprender que después de realizar una actividad poco gratificante, se le permitira

realizar su ritual.

Nivel 3: Rituales complejos. Frecuentemente hay apego excesivo a objetos, fijacion
en itinerarios y preguntas obsesivas. Inflexibilidad mental acentuada.
* Aumentar su interés por diferentes actividades y “hobbies”.

» Comprender los marcadores ambientales que determinan en qué momento se
puede elegir.

* Reducir y/o controlar rituales complejos.

* Disminuir la frecuencia de preguntas obsesivas.

* Aprender a discriminar lo relevante de lo irrelevante.

* Adquirir estrategias de resolucion de problemas.
Nivel 4: Contenidos obsesivos y limitados de pensamiento. Intereses poco
funcionales, de gama limitada y no relacionados con el mundo social habitual.

* Controlar los pensamientos obsesivos.

* Aprender estrategias de pensamiento flexible.

» Aprender a pensar eficazmente para resolver una situacion de la vida cotidiana

* Solucionar los problemas e inconvenientes que se plantean en la consecucion de
un objetivo

* Ser capaz de autorregular su propia conducta.
9.- Trastornos cualitativos del sentido de la actividad propia.

Nivel 1: Predominio masivo de conductas sin meta (por ejemplo, carreritas sin
rumbo con aleteo) e inaccesibilidad completa a consignas externas que dirijan la
accion de la persona con TEA de este nivel. Las conductas de ésta ofrecen la
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impresion de acciones sin propdsito alguno, y que no se relacionan con los
contextos en que se producen.

* Aumentar la atencidén y respuesta a consignas de accion funcional (con
interacciones muy directivas, individualizadas y ludicas en las que se introduce
progresivamente orden y una estructura operante clara.)

* Participar en tareas motivadoras con finalidades inmediatas concretas y fisicas.

» Aceptar las alabanzas y valoraciones sociales después de “haber hecho algo
bien”.

* Aumentar la motivacidén ante actividades funcionales con metas de accion
inmediatas.

Nivel 2: Solo se realizan actividades funcionales ante consignas externas. Tales
actividades son breves y no dependen de una comprension de su finalidad. Los
ninos y adultos en este nivel pueden ofrecer la impresion de “ordenadores sin disco
duro”. Requieren constantemente y “paso a paso” de incitaciones externas para
“funcionar”. Cuando no realizan actividades funcionales dependientes de esa
incitacion externa, presentan patrones muy pasivos de conducta o bien muy
excitados, o actividades sin metas propias de nivel 1, tales como estereotipias de
ciclo corto o deambulacién sin rumbo.

» Disminuir las conductas estereotipadas ante actividades funcionales.

» Aprender a ir seleccionando las tareas por orden y por si mismo (mediante un
procedimiento de “desvanecimiento de las ayudas”).

* Aprender secuencias cada vez mas largas de accion autonoma.
» Mantener la autonomia en las acciones funcionales.
» Comprender la informacion inmediata que se le ofrece con relacion a la accion.

* Participar de manera activa en actividades en contextos de accién amplios y
significativos como recortar para hacer un collage o hacer circulos para dibujar
caras.

Nivel 3: Presencia de actividades “de ciclo largo” (por ejemplo, realizar una tarea
con un cierto grado de autonomia, y donde no es necesario un control externo de
cada paso), pero que no se viven como formando parte de totalidades coherentes de
situacion y accion (por ejemplo, un curso), y cuya motivacion reside generalmente
mas en contingencias externas o impresiones de dominio que en el sentido mismo
de las tareas.

* Interiorizar pautas auto directivas.
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* Emplear y comprender claves ambientales relacionadas con las actividades
especificas diarias.

» Aumentar la anticipacion ante estas actividades.

* Aprender a utilizar procedimientos de identificacion de reforzadores funcionales,
de registro y auto-registro.

* Aceptar el retiro progresivo de la ayuda externa para su utilizacion.

* Interiorizar habilidades “pivote” o procedimientos para aprender y autorregular
la propia conducta.

* Reducir el oposicionismo, aburrimiento y desmotivacion ante acciones de metas

mas abstractas y mentales pero necesarias para su desarrollo.

Nivel 4: La persona realiza actividades complejas y de ciclo muy largo (por
ejemplo, cursos académicos o actividades laborales complejas), cuya meta precisa
conoce, pero no asimila profundamente esas actividades a motivos encajados en
una “prevision biografica” de futuro en un “yo auto-proyectado”.

* Aprender a establecerse explicitamente metas.

 Aprender a desear objetivos personales razonables y valiosos para ellos.

* Reconocer el logro de objetivos académicos.

» Reconocerse a si mismos como seres valiosos, relativizando la conciencia de una
limitacion muy dificil de salvar.

» Comenzar a ser complice interno de las interacciones de otras personas.

» Reconocer el sentido que tiene su vida a partir del logro de objetivos académicos
y cognitivos extremadamente valiosos para ellos.

* Aprender a valorar sus areas de conocimientos o destrezas especiales.

» Aprender a definir explicitamente metas personales en relacion con estas areas o
con otros ambitos de intereses.

» Comenzar a establecerse metas realistas o afrontar su dilema de “desear” (hacer
cosas que pueden resultarles extremadamente dificiles de conseguir, p.ej. casarse
0 tener novia).

* Llegar a acercarse a una vida significativa, con sentido, llena de actividades
funcionales realizadas a un ritmo adecuado y en un medio apacible.

10.- Trastornos cualitativos de las competencias de ficcion e imaginacion.

Nivel 1: Ausencia completa de actividades que sugieran juego funcional o
simbolico, asi como cualquier clase de expresiones de competencias de ficcion.
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» Comenzar a compartir el placer funcional del juego durante periodos de tiempo
prolongados y afectivamente comprometidos con el adulto.

* Manejar recursos y materiales diversos y atractivos que susciten en ¢l la
exploracion y la relacion con los mismos.

* Iniciar actividades ludicas de juego funcional.

* Interiorizar un interés claro por objetos que utilice para llevar a cabo las
primeras formas de juego funcional.

» Aprender las formas mas simples de simulacion (p.ej. llevarse a la boca una
cucharita vacia o a la oreja un auricular del teléfono).

Nivel 2: Presencia de juegos funcionales (que no implican sustitucion de objetos o
invencion de propiedades) consistentes en aplicar a objetos funciones
convencionales, de forma simple. Los juegos funcionales tienden a ser
estereotipados, limitados en contenidos, poco flexibles y espontaneos.
Frecuentemente se suscitan “desde fuera”. No hay juego simbolico.

* Participar en actividades que impliquen imaginar propiedades inexistentes en la
percepcidn real del mundo fisico.

* Aprender pautas simbolicas de juego de ficcion mas flexibles y complejas.

* Aprender a “sustituir objetos” o definir propiedades simuladas.
Nivel 3: Juego simbdlico evocado, y rara vez por iniciativa propia. La persona en
este nivel puede tener algunas capacidades incipientes de “juego argumental”, o de
insercion de personajes en situaciones de juego, pero el juego tiende a ser
producido desde fuera mas que espontanco, y muy escasamente flexible y
elaborado en comparacion con la edad. Frecuentemente es muy obsesivo. Puede
haber dificultades muy importantes para diferenciar la ficcion y realidad.

* Ser capaz de diferenciar las ficciones de la realidad.

* Participar en formas de juego funcional de forma mas espontanea.

* Representar con figuras escenas vistas en television, para interiorizar una cierta
consistencia narrativa.

* Aprender a transferir destrezas desarrolladas en los contextos ludicos a destrezas
de narracion, interpretacion de secuencias narrativas, etc.

* Desarrollar formas de juego sociodramatico de menor a mayor complejidad.

Nivel 4: Capacidades complejas de ficcion. Las personas con TEA pueden crear
ficciones elaboradas, pero tienden a ser poco flexibles, muy centradas en torno a un
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personaje por ejemplo. Hay dificultades utiles para diferenciar ficcion de realidad,
y las ficciones tienden a emplearse como recursos para aislarse.

* Interiorizar la capacidad de crear ficciones (escribir cuentos inventados, dibujar
comics, obtener placer de la lectura de historias de ciencia ficcion).

* Flexibilizar y ampliar tematicamente las actividades de creacion y comprension
de ficciones.

» Abandonar su reclusion en un mundo literal.

* Distinguir claramente las situaciones que pertenecen a la realidad de las que no.
11.- Trastornos cualitativos de la imitacion.
Nivel 1: Ausencia completa de conductas de imitacion.

* Aprender pautas de imitacion motora.
» Aprender pautas reciprocas para realizar imitaciones.

* Desarrollar la imitacion a iguales.
Nivel 2: Imitaciones motoras simples, evocadas. No espontaneas.

* Generalizar respuestas imitativas a contextos mas naturales.
* Desarrollar pautas sociales y comunicativas.

* Hacer lo que otras personas hacen en las situaciones sociales.
Nivel 3: Imitacion esporadica, poco versatil e intersubjetiva.

* Establecer y mantener temporalmente la generalizacion de respuestas.
* Incrementar el interés significativo por las acciones del adulto.
* Mostrar conductas de anticipacion y toma de turnos.

* Incorporar estrategias de imitacion para hacer frente a las situaciones sociales.
Nivel 4: Imitacion establecida. Ausencia de “modelos internos”.
* Imitar espontdneamente estrategias del adulto que estan en su propio repertorio

conductual y esquemas nuevos.

» Hacer explicitos procesos de modelado que en otras personas se producen de
forma implicita y de forma natural.

* Comprender “modelos personales” que susciten el mas leve deseo de “ser como”
el adulto, que guien su propio desarrollo.
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* Presentacion de modelos concretos y bien definidos de como hay que
comportarse en diferentes contextos de relacion social.

* Interiorizar un modelo de imitacion mas complejo que juega papeles sociales en
situaciones simuladas.

* Emulacion de conductas sociales complejas.
12.- Trastornos cualitativos de la suspension (capacidad de crear significantes)

Nivel 1: No se suspenden pre-acciones para crear gestos comunicativos. La
comunicacion esta ausente o se produce mediante gestos instrumentales con
personas.

» Aprender a sefialar para mostrar objetos.

* Crear gestos comunicativos para pedir o mostrar (protoimperativos o
protodeclarativos)

Nivel 2: No se suspenden acciones instrumentales para crear simbolos enactivos.
Por ejemplo, no hay juego funcional con objetos (ni juego de ficcidon o niveles mas
complejos de suspension).

* Sustituir las conductas instrumentales con personas por simbolos enactivos o
genuinos (enactivo: implica accidon y representacion; ejm.: jugar a dar de comer
a mufiecos implica accion y representacion al mismo tiempo).

* Descubrir que es posible dejar en suspenso las propiedades reales y literales de
las cosas.

* Entender que las representaciones de las personas no tienen por qué
corresponderse con la realidad.

* Descubrir que pueden representar acciones, objetos, situaciones o propiedades

reales mediante gestos simbolicos.

Nivel 3: No se suspenden las propiedades reales de las cosas o situaciones para
crear ficciones y juego de ficcion.

* Ser capaz de emplear pre-acciones tales como suspender la accion de tocar como
signo o gesto interpretable, llevarse una cuchara vacia a la boca haciendo el
simbolo de comer, cabalgar montando una escoba...

» Ser capaz de representar objetos y situaciones no presentes que son la base del
juego funcional.

* Ser capaz de comprender metaforas con significado distinto al literal.
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Nivel 4: No se dejan en suspenso representaciones, para crear o comprender
metaforas o estados mentales ajenos o propios que no se corresponden con la
realidad.

* Ser capaz de crear metaforas (y otros fenomenos de doble sentido).

» Comprender que las creencias de las personas en situaciones concretas no tienen
por qué corresponderse con las situaciones en general.

» Comprender ironias sencillas, metaforas, sarcasmos y enunciados realizados en
un lenguaje figurado.
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J.tnlaces Sobre Autismo

* Pagina de la Asociaciéon Nuevo Horizonte. Sin duda una de las mejores paginas sobre
autismo en espafiol.
http://www.autismo.com

» Pagina de caracter internacional con enlaces sobre autismo del Autism Network Inter-
national.
http://ani.autistics.org/other_autism.html

» Pagina sobre hipoterapia en autismo
http://www.autismo-congress.net/timologinews/ippo-riabsp.html

* Autism Society of American.
http://www.autism-society.org/site/PageServer?pagename=autismo

* Guia de la ONCE con las asociaciones sobre autismo en Espafia.
http://www.once.es/guiadeladiscapacidad/opc612.htm

» Pagina WEB de la Asociacion de Padres de Personas con Autismo (APNA).
http://www.apna.es

» Pagina WEB de la Asociacion de Padres de Nifios Autistas de Badajoz (APNABA).
http://www.apnaba.org

¢ Direccion Electronica de AFTEA en Caceres (Asociacion de Familias de nifios con
Trastorno Generalizado del Desarrollo de Espectro Autista) AFTEA@Hotmail.com

 Pagina sobre Trastornos del Espectro Autista del Instituto de Salud Carlos Tercero: ar-
ticulos de revistas y conclusiones de jornada de Salamanca 2005.
http://iier.isciii.es/autismo/
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* Articulo en el que aparecen, ademas de otras pruebas de screenig, Las Escalas Denver
y algunos comentarios de uso sobre las mismas.
http://www.aepap.org/avalpap/jornada06.htm

* Instrumentos para el Diagndstico Precoz de los Trastornos Generalizados del Des-
arrollo: CHAT y M-CHAT de Baron-Cohen.
http://www.paidopsiquiatria.com/rev/numeroS/autismo.pdf

* Escala de observacion de la comunicacion en educacion infantil de Mc Shane (1980),
Donellan y otros (1984). Adaptacion al castellano por el Departamento de Edcucacion
del Gobierno Vasco. En
http://www.infodisclm.com/documentos/autismo/autismo_infantil.htm

* Guia de buena practica para la deteccion, el diagnoéstico y la evaluacion de los trastor-
nos del espectro autista. Version en inglés. Incluye el cuestionario PDDST (Pervasive
Developmental Disorder Screening Test) de Siegel (1998).
http://iier.isciii.es/autismo/pdf/aut_asd.pdf

* Guia tedrico-practica sobre el Sindrome de Asperger. Contiene la escala Australiana
para Sindrome de Asperger (ASAS) y el Cuestionario de screening para espectro au-
tista de alto funcionamiento (ASSQ) de Ehlers, Gillberg y Wing, 1999.
http://www.discapnet.com/NR/rdonlyres/e4mbqnzrp6fekrgeigyfdmhh5tkbzzyivergida
yygxgjyamfssmy3wutjkjkvqnaqxxhhqb7vSsh/dossierasperger.pdf

* Guia para la deteccion precoz de los trastornos de espectro autista. Junta de Andalucia.
Contiene indicadores de autismo y el cuestionario CHAT al completo, con orientacio-
nes para su cumplimentacién e interpretacion.
http://www.juntadeandalucia.es/salud/principal/documentos.asp?pagina=autismo

 Pagina del CPR de Alcaiiiz con infinidad de articulos y de recursos ttiles para los alum-
nos con trastornos de espectro autista: se puede bajar, entre otras cosas, el IDEA In-
formatizado y una version también informatizada del método de Schaeffer.
http://www.educa.aragob.es/cpralcan/tgd/tgd descargas.html

* Sindrome de Rett en Espana (http://www.rett.es).

 Juego interactivo que permite manejar distintas expresiones emocionales en la cara de
un modelo. Valido para el entrenamiento en el reconocimiento de emociones.
http://www.do2learn.com/games/facialexpressions/face.htm

* PEAPO: se puede consultar una version del Programa de Estructuracion Ambiental
Por ordenador para personas con Trastornos del Espectro Autista en
http://www.cieza.net/educacion/cpr/webjornadas/materiales.htm
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