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Resumen

Los servicios profesionales y de la investigacion acerca de la evaluacion y el diagnéstico en la
actualidad pasan por ser los pioneros en determinar la estimulacion y la puesta en marcha de los
mecanismos intelectuales que llevan al proceso de desarrollo personal que se traducird en
aquellos aspectos y actividades que la persona vaya realizando en su vida asi como de los
apoyos y las ayudas que su entorno social le proporcione. Con este objeto, se procede a una
evaluacion global y amplia para valorar estos apoyos y desarrollar los oportunos para conseguir
gue las personas con discapacidad intelectual se autodeterminen e incrementen su calidad de
vida. En el caso de una persona con trastorno del espectro autista, tan importante es emitir un
adecuado juicio clinico como hacer una evaluacién funcional de sus puntos fuertes y débiles y sus
capacidades de aprendizaje en las areas del desarrollo. De esta forma, se decide apostar por un
modelo donde la mejora continua, la profesionalidad y el trato humano son la base sobre la que
sustentar los servicios de calidad y ética, que permitan hacer de la evaluacion un proceso positivo
para las familias, que les descargue angustias y les oriente en el tratamiento educativo mas
adecuado para cada uno. En resumen, las piezas que deben configurar el complejo puzzle de la
ética y la calidad en los servicios son: (J.Tamarit): un compromiso de todos con la calidad, el
liderazgo responsable suficiente para el permanente soporte de la misma, las habilidades
necesarias para conseguir la gestion eficiente destinada a la obtencion de éptimos resultados
personales, la participacion activa de las personas, la responsabilidad profesional, el compromiso
ético (para hacer el bien a la persona a la que se sirve) y la célida, atenta y humana cercania en la

provisién de los servicios.
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1. Los Trastornos Generalizados del Desarrollo y los Trastornos de Espectro
Autista. Algunas precisiones generales.

Para empezar, seria conveniente recalcar que el autismo es un adjetivo que tienen las personas.
Cuando estamos evaluando autistas, estamos ante todo evaluando personas para ayudarles en la

provisién de los apoyos que necesitan a mayores.

Hablar de Trastornos Generalizados del Desarrollo es referirnos a tres dimensiones para su
esclarecimiento: el concepto de Trastorno se refiere a una alteracion cualitativa del desarrollo,
una desviacion, entendida desde una perspectiva evolutiva; el término Generalizado hace
referencia a que es una alteracion profunda, amplia, penetrante, que afecta a varias areas del
desarrollo. En cuanto a la nocién de Desarrollo lo que indica es que estas alteraciones generales
aparecen en la primera infancia y las manifestaciones varian con la edad, no es una cuestion de
no desarrollo sino, mas bien de desarrollo atipico. Existen en la actualidad cinco tipos de
Trastornos Generalizados del Desarrollo que son: el Trastorno Autista, el Sindrome de Asperger,
el Trastorno de Rett, el Trastorno Desintegrativo Infantil y el Trastorno General del Desarrollo No
Especificado.
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Estos cinco tipos de Trastornos Generalizados del Desarrollo (en adelante TGDs) se superponen
compartiendo parte de sus caracteristicas clinicas y no existen limites claros entre ellos. En los
ultimos afios se viene observando una gran variabilidad en la expresion de estos TGDs que oscila
entre lo considerado como un espectro que va de mayor a menor afectacion; asimismo, varia con
el tiempo y se ve influido por factores como el grado de capacidad intelectual, lenguaje, edad y

nivel de severidad, entre otros.

El concepto de Trastornos de Espectro Autista (en adelante TEAS) trata de hacer justicia a esa
diversidad, reflejando la realidad clinica y social que afrontamos. Los TEAs no se dan s6lo en
personas con TGDs sino que pueden derivarse de condiciones patoldégicas muy diferentes (p.e.,
un nifio/a con retraso mental severo que ademas posee caracteristicas autistas). Los TEAs
presuponen un continuo de alteraciones en menor o mayor grado de severidad en las diferentes
dimensiones con casos préximos a la normalidad clinica. Los casos de mayor severidad son los
considerados Trastornos autistas caracterizados por la Triada de Wing: alteraciones en la
interaccion social, en la comunicacion verbal/no verbal y la presencia de patrones de conducta

restrictivos, repetitivos.
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T. aprendizaje
verbal

Asperaer El nicleo del
. “problema” es
T. Rett TGD-NE la Triada

T. Autista
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2. Caracteristicas de los TEAs y los TGDs.

En los dltimos afios se considera al Autismo desde una perspectiva evolutiva, como un Trastorno
General del Desarrollo. Si el Autismo supone una desviacion cualitativa del desarrollo tipico, hay
gue comprender este desarrollo para entender en profundidad qué es el Autismo. “La etiqueta de
autismo parece remitir a un conjunto enormemente heterogéneo de individualidades, cuyos

niveles evolutivos, necesidades educativas y terapéuticas, y perspectivas vitales son

PDF created with pdfFactory Pro trial version www.pdffactory.com



http://www.pdffactory.com
http://www.pdffactory.com

enormemente diferentes...” (Riviere,2000); sin embargo, muchas veces cuando nos referimos al
Autismo o a los Trastornos Generalizados del Desarrollo confundimos a éstos con las personas
gue los poseen o viven con ellos. Es importante sefialar esto porque tener Autismo, Asperger...
no significa confundir las caracteristicas de un trastorno con la personalidad de un individuo o ser
humano; esta sigue su desarrollo y se crea con los margenes que aquellos le posibilitan pero
independientemente de ellos; es decir, todas las personas con Autismo son diferentes y no estan
caracterizadas por los rasgos de estos trastornos sino por el entorno en el que viven, las
experiencias que tienen en sus vidas y, sobre todo, los apoyos que como todas las personas
tengan para superar las dificultades de estas experiencias en cada vida y los modelos educativos

a los que estén sujetos.

Teniendo en cuenta la caracterizacion anterior podemos ahondar en los términos de TEAs y
TGDs. Si empezamos por el trastorno mas estudiado y conocido dentro del espectro, podemos
decir que el diagnostico del Autismo, definido por primera vez por Kanner en 1943, implica la
presencia de un desarrollo alterado antes de los 3 afios de edad. Lo mas importante para la
deteccion es que este trastorno se puede manifestar por un funcionamiento atipico en cualquiera
de las tres dimensiones: comunicacion verbal/no verbal y la presencia de patrones de conducta
restrictivos, repetitivos. Estas son las tres dimensiones que se incluyen en las definiciones
diagnosticas mas empleadas: la DSM-IV elaborada por la Asociacion Americana de Psiquiatria
(APA, 2001) y la CIE-10 creada por la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS, 1995). Estos
manuales surgen como un intento de objetividad y especificidad para que los profesionales
utilicen un lenguaje comun asi como para que las investigaciones partan de modelos de estudio
compartidos. Para ello, incluyen aquellas caracteristicas que se aceptan como universales y

especificas aunque no las Unicas.

De esta dificultad por generar un marco teérico comun, U. Frith (1991) sefiala el concepto de
“Especto Autista" para recoger alteraciones, sindromes y trastornos con la sintomatologia del
trastorno autista aunque se diferencian en el cumplimiento de algunas de las caracteristicas que
definen este Gltimo como una alteracién importante y otras alteraciones como menos importantes
0 cuasi tipicas del desarrollo humano. Con ello, Frith, pretende responder a autores como Hans
Asperger acerca de si el Sindrome que lleva su nombre debe o no diferenciarse del Autismo. De la
problematica que rodea a los Trastornos Generalizados del Desarrollo, las personas con
Sindrome de Asperger tienen esta connotacion: para unos no son autistas por lo tanto deben
diferenciarse de ellos y para otros son autistas con un nivel intelectual y linglistico alto, no

existiendo una diferencia cualitativa relevante con los trastornos mas graves dentro del Espectro.
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El DSM-IV ahonda en esta diferencia entre el Trastorno autista y el Trastorno o Sindrome de
Asperger. Para ello alude a que el primero se asocia en un 50 % de los casos con retraso mental.
El segundo se diferencia, principalmente del primero, porgue no implica limitaciones o alteraciones
formales del lenguaje (aunque si otras alteraciones pragmaticas y prosoédicas), se acompafia de
cocientes intelectuales en la gama “normal”, presenta mayores interacciones sociales, un mayor
nivel cognitivo verbal que manipulativo y su pronéstico es considerablemente mejor pero sufren

mucho mas porque es un querer sin poder.

Entre los Trastornos Generalizados del Desarrollo, ademas de los citados como el Trastorno
Autista y el Sindrome de Asperger podemos sefialar: el Sindrome de Rett, el Trastorno
Desintegrativo Infantil y los Trastornos Generalizados del Desarrollo No Especificados de los que

nombraremos las principales caracteristicas diferenciales.

El Sindrome de Rett se acompafia siempre de un nivel severo o profundo de retraso mental. Se

trata de una alteracion evolutiva que se produce siempre después de un periodo de 5 6 6 meses
de evolucion tipica al comienzo de la vida y que se cree (aunque hay alguna discusién al respecto)
gue se da solo en nifias (por implicar mutacién genética en cromosoma X, que daria lugar a
inviabilidad de los embriones de vardn). Entre sus caracteristicas comportamentales podemos
citar: la ausencia de actividad funcional con las manos dedicadas repetitivamente a estereotipias
de "lavado" o "retorcimiento", aislamiento, retraso importante en la capacidad de andar (con
ambulacién rigida y escasamente coordinada, cuando se adquiere, y pérdida de ella
posteriormente en la adolescencia), pérdida de capacidades de relacion, ausencia de
competencias simbdlicas y de lenguaje, microcefalia progresiva (pues la cabeza crece a ritmo
menor que el resto del cuerpo), alteraciébn de patrones respiratorios, con hiperventilacién e

hipoventilacion frecuentes, ausencia de relacion con objetos y pronéstico pobre a largo plazo.

El Trastorno Desintegrativo Infantil es un trastorno mal conocido e implica una pérdida de

funciones y capacidades previamente adquiridas por el nifio/a (es decir, una clara regresion). Con
frecuencia, este trastorno (muy poco estudiado) tiene un caracter mas ciclico y cambiante que el
trastorno autista, ofrece una imagen de inestabilidad emocional més extrema e inexplicable y no
es descartable que, a diferencia de lo que sucede en el trastorno autista, se acompafie de

fendmenos semejantes a las alucinaciones y los delirios de la esquizofrenia.

El DSM-IV reconoce, finalmente, un altimo tipo de trastorno del desarrollo cuya aceptacién es, por

si misma, una demostracion de que aun no contamos con una definicion suficientemente precisa y
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rigurosa de estos trastornos. Se trata de los TGDs "No Especificados". Cuando alguna persona

presenta alteraciones cualitativas similares a las del Autismo u otro Trastorno Generalizado del
Desarrollo sin llegar a cumplir todos los criterios en alguna de ellas, debemos recurrir a esta
categoria (Volkmar y Lord, 1998). En estos casos es especialmente relevante realizar una

detallada descripcion de las manifestaciones conductuales del Trastorno.

3. Aspectos evolutivos de las personas con TGDs. El concepto de Espectro Autista.

La enumeracion descriptiva de sintomas de los Trastornos Generalizados del Desarrollo narradas
anteriormente deja aun muchos problemas por resolver; ello es debido a tres razones
principales:(1) La fronteras entre los trastornos que hemos descrito son frecuentemente muy
imprecisas, (2) Muchas desviaciones del desarrollo, que no se incluyen en las descritas, se
acompafan de sintomas autistas, (3) Existe una gran heterogeneidad entre las personas del
Espectro Autista. El trastorno es muy diferente dependiendo de factores tales como la edad, el

nivel intelectual de la persona que lo posee y su gravedad.

Para aclarar estas afirmaciones, debemos referirnos al importante concepto de "Espectro Autista"
desarrollado por Lorna Wing (1995), que nos permitira establecer una categorizacién mas precisa,
y sobre todo mas explicativa de las personas que presentan, a lo largo del desarrollo “sintomas”

autistas.

Para comprender bien el concepto de TEA hay que tener en cuenta dos ideas importantes: (1)
estos trastornos en sentido estricto son un conjunto, es decir, una constelacion de “sintomas”
derivados de una disfuncion en el Sistema Nervioso Central. Se definen por la conducta, habiendo
gran variacion en la intensidad. No son enfermedades. Pueden asociarse a muy diferentes
trastornos neurobiolégicos y a niveles intelectuales muy variados; (2) hay muchos retrasos y
alteraciones del desarrollo que se acompafian de “sintomas” autistas, sin ser propiamente casos
de Autismo. Hoy en dia se utiliza el término de Especto Autista para considerar estos trastornos
como un continuo - mas que como una "categoria" bien definida - que se presenta en diversos
grados en diferentes cuadros y alteraciones del desarrollo, de los cuales sélo una pequefia
minoria (no mayor de un 10 %) reline estrictamente las condiciones tipicas que definen al Autismo

en sentido estricto.

La idea del Espectro Autista que consiste en situar los rasgos autistas como en continuos o
dimensiones, tuvo su origen en los estudios de Lorna Wing y Judith Gould (1979). Con ellos,

pretendieron conocer el nimero y las caracteristicas de los nifios/as de menos de 15 afios con
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deficiencias importantes en las capacidades de relacion. Encontraron que esos nifios/as eran 95
de una poblacion estudiada de 35.000. De ellos sélo 7 tenian Autismo en sentido estricto. Asi,
mientras la prevalencia de Autismo era la encontrada en otros estudios, 2 nifios/as por cada
10.000, la de Deficiencias Sociales Severas (DSS) era trece veces mayor. En todos los nifios/as
con DSS (y no sélo en las personas que tenian Autismo) confluian los sintomas principales del
Espectro Autista, es decir, trastornos de la relacion, de la capacidad de ficciéon y juego simbdlico,
de las capacidades linglisticas y comunicativas y, finalmente, de la flexibilidad mental y
comportamental. La presencia de estos rasgos del Espectro Autista era tanto mas probable cuanto

menor era el cociente intelectual de los nifios/as estudiados, como puede observarse en el

CUADRO 1.
CUADRO 1: RASGOS AUTISTAS Y COCIENTE INTELECTUAL
Gama de cocientes intelectuales Porcentaje con rasgos autistas
Menores de 19 86 %
Entre 20y 49 42 %
Entre 50 y 69 2%
Mayor de 70 0.13 %

Para el conjunto de personas situadas en el Espectro Autista (Qque, como hemos visto, no solo
incluyen a las que tienen Autismo ni siquiera sélo a los TGDs), puede establecerse un continuo en
gue los sintomas que corresponden a unas mismas dimensiones varian, dependiendo de factores

como el nivel intelectual, la edad y la gravedad.

La etiqueta de TEA no es valida de cara emitir un diagnostico, aunque la nocién de un Espectro

Autista, que puede asociarse a diversas clases de alteraciones, puede ser muy Util desde el punto

de vista clinico ya que permite descubrir un orden por debajo de la desconcertante

heterogeneidad de los casos de TGDs y cara una perspectiva educativa porque ayuda a

comprender cémo pueden evolucionar previsiblemente, a través del proceso educativo, los

nifios/as que tienen estos trastornos. También hace ver la necesidad de prever recursos (por

ejemplo, de personas especializadas en estos trastornos) que no solo son aplicables a los casos
de personas con TGDs en sentido estricto sino, también, a un grupo mas amplio de personas que
presentan sintomas de escasa capacidad social, alteracion comunicativa, inflexibilidad, alteraciéon
simbdlica y dificultad para dar sentido a la accion propia. Como veiamos antes, estos casos son

mucho mas frecuentes que el trastorno autista en sentido estricto.

Pero, ¢qué prevalencia tiene el Autismo y los TGDs? Los estudios epidemiologicos acerca de la

frecuencia con que se presentan en la poblacion nos dicen que aunque el Autismo, en sentido
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estricto, es un trastorno relativamente infrecuente, tiene una prevalencia en torno a 5 casos de
cada 10.000 personas, las alteraciones de lo que se ha llamado "el Espectro Autista" son mucho
mas frecuentes y se encuentran en un porcentaje de alrededor de 30 casos de cada 10.000
personas. Los estudios realizados durante los Ultimos diez afios indican, sin ningun género de
dudas, que la prevalencia del trastorno del espectro autista es cada vez mayor. Se han analizado
diversas hip6tesis sobre cudl es la razon de esta cifra mas elevada de casos identificados. Todo
parece indicar que la explicacion probablemente mas acertada es que los cambios en la
nomenclatura y criterios de definicién del autismo y los trastornos del espectro autista, asi como el

disefio de los estudios, podrian explicar en gran parte de las diferencias encontradas.

Las Alteraciones Generalizadas del Desarrollo en particular y del Espectro Autista, en general,

plantean desafios importantes (I) de comprension porque resulta dificil entender cémo es el

mundo interno de personas con dificultades importantes de relacion, comunicacion, explicacion y

educacion; (II) De explicacién porque aun desconocemos aspectos esenciales de la génesis

biolégica y los procesos psicologicos de las personas con Trastornos Generalizados del
Desarrollo; (lll) De_educacion porque estas personas tienen desarrolladas capacidades atipicas
que le permiten un tipo de comunicacién, comprensioén y relacion distintas que les aleja del
desarrollo y “las capacidades de interaccion con los otros que son las que permiten al nifio/a
neurotipico/a aprender mediante los mecanismos de desarrollo y aprendizaje estandar en las
sociedades y comunidades en las que viven y se relacionan” (Vygotski, 1935). Aunque los
Trastornos del Espectro Autista son el marco en el que podemos incluir a los Generalizados del
Desarrollo, vamos hacer mencion a estos Ultimos ya que permiten un mayor grado de
especificidad y de determinacion que los TEA que en su linea mas amplia dejan de ser trastornos

graves o que determinen una diferencia mayor para vivir en sociedad.

4. Diagnostico Diferencial de los Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGDs):

Para establecer una diferenciacion entre los distintos tipos de los Trastornos Generalizados del
Desarrollo hay que tener en cuenta aspectos de la historia clinica que pueden ser relevantes para
el diagnéstico diferencial. Por ejemplo, la edad de comienzo o la edad en la que los padres
empezaron a preocuparse y el curso evolutivo de las habilidades comunicativas y sociales pueden
aportar una valiosa informacion en los casos de Trastorno Desintegrativo Infantil o en el Trastorno
de Rett, en los que el desarrollo es tipico durante los primeros meses de vida. En el trastorno de

Asperger, los sintomas se hacen aparentes en el desarrollo tardio ya que la adquisicion y el
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aprendizaje del habla sigue un curso aparentemente “normal’, acompafiandose de un uso

socialmente inadecuado del lenguaje.

Las complicaciones asociadas mas frecuentes a este tipo Trastornos Generalizados son:
discapacidad intelectual, problemas de conducta, humor labil y baja tolerancia a la frustracion
(dificultad para aceptar los cambios), trastornos de la accién motriz, trastornos del suefio,
trastornos de la alimentacion (algunas de estas personas s6lo aceptan comer un determinado

alimento), y trastornos organicos digestivos y/o alérgicos.

Por otra parte, utilizando los datos reunidos a partir de las diferentes evaluaciones, los
profesionales deben determinar la posible existencia de trastornos concurrentes. El diagnéstico
diferencial de los TGDs incluye la consideracion del retraso mental no asociado, trastornos
evolutivos especificos (p.ej: en el lenguaje) y otras enfermedades médicas (Volkmar et al., en

prensa) detalladas a continuacion.

El Retraso Mental o la Inteligencia Limite a menudo coexisten con algunos TGDs. Las personas

con retraso mental severo y profundo pueden exhibir varias caracteristicas que a menudo se

asocian con formas singulares de comportamiento desadaptativo.

Los Trastornos Especificos del Desarrollo, particularmente los Trastornos Evolutivos del Lenguaje,

pueden mimetizar el Autismo y trastornos relacionados. Normalmente, en nifios/as con trastornos
del lenguaje, los déficits primarios se localizan en las areas del lenguaje y la comunicacion,

soliendo estar bien conservadas las habilidades sociales.

El Mutismo Electivo se confunde a veces con el Autismo y los trastornos relacionados. En el

mutismo electivo la capacidad para hablar del nifio/a esta conservada en algunas situaciones,
pero el nifio/a permanece mudo en otras. Aunque se da el caso de que algunos nifios/as con

Autismo son a veces mudos, este mutismo nunca tiene naturaleza "electiva".

El Trastorno por Movimientos Estereotipados se caracteriza por manierismos motores

(estereotipias) y la presencia de retraso mental. No se diagnostica el trastorno por movimientos
estereotipados si el nifio/a cumple los criterios para alguno de los Trastornos Generalizados del

Desarrollo.
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La Demencia ocasionalmente hace su aparicion en la infancia. En algunos casos, el nifio/a cumple
los criterios para el Trastorno Desintegrativo de la Infancia, en cuyo caso el diagnéstico asi como
la exploracién médica de las causas de la demencia se pueden llevar a cabo. El patrén tipico de la

demencia infantil es un deterioro progresivo en el funcionamiento mental y motor.

El Trastorno Obsesivo Compulsivo (TOC) se presenta en nifios/as con intereses y conductas

inusuales. Sin embargo, las habilidades sociales estan conservadas, asi como el lenguaje y las
habilidades comunicativas. Cuando los déficits en las habilidades sociales o en las habilidades de
comunicacion estan presentes en el TOC, son diferentes cualitativamente de los Trastornos

Generalizados del Desarrollo.

El Trastorno Esquizoide de la Personalidad se caracteriza por un relativo aislamiento, con la

capacidad de relacionarse normalmente en algunos contextos. Sin embargo, los trastornos de la
personalidad aparecen a finales de la adolescencia, de los 18 afios de edad segun los criterios
actuales del DSM-IV (APA, 1994).

El Trastorno Evitativo de la Personalidad se caracteriza por la aparicion de ansiedad al enfrentarse

a situaciones sociales.

El Trastorno Reactivo de la Vinculacion se presenta normalmente con un historial de negligencia o

abusos muy severos; los déficits sociales tienden a remitir muy favorablemente en respuesta a un

ambiente mas apropiado.

Algunas de las principales ventajas de la deteccién y el diagndstico son: reduccion de estrés y de

la angustia familiar, planificacion e intervencion educativa, prevencion de otros trastornos

asociados (depresion, fobias...) y la mejora del pronéstico.

En general, el prondstico de las personas con TEAs depende de factores intrinsecos como el nivel
intelectual y social, la edad, la personalidad y los trastornos asociados; y de factores extrinsecos
como la educacion y la eficacia de los tratamientos, y el compromiso y apoyo familiar (es crucial).

5. Un enfoque interactivo y contextual del proceso de valoracion.

Hay una serie de factores que hacen especialmente importante y, al mismo tiempo, especialmente
dificil y delicada la valoracion cuidadosa del desarrollo y las necesidades educativas en los casos

de los TGDs. En primer lugar, en éstos las disarmonias evolutivas y disociaciones funcionales

10
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constituyen la norma mas que la excepcion. Ademas, existe también frecuentemente una
disociacion entre la apariencia fisica inteligente (cuyo enorme poder en la tendencia a hacer una
peligrosa "valoracién intuitiva de capacidades" no se debe desestimar) y las competencias reales
del nifio/a. Y, para dificultar ain mas las cosas, éste puede presentar alteraciones de conducta,
dificultades de atencion, problemas de motivacién y conflictos de relacion importantes y que hacen

especialmente dificil el proceso de valoracion.

Todo ello conlleva la necesidad de realizar un proceso muy cuidadoso de valoracién que se
atenga a ciertas exigencias, que deben seguirse escrupulosamente. Son las siguientes (Riviere, A.
2000):

A. La valoracion debe diferenciar con claridad competencias funcionales distintas. La
existencia de disarmonias y disociaciones funcionales hace especialmente necesario delimitar con
claridad areas diferentes y no basar excesivamente la evaluacion del nifio/a en apreciaciones o
indices globales como, por ejemplo, el "cociente intelectual". Esos desequilibrios funcionales

deben ser definidos por la persona que realiza la valoracion.

B. La valoracion debe incluir una estimacion cualitativa, y no so6lo cuantitativa de la
"organizacién funcional" de las capacidades de la persona con TGD. Es especialmente
importante que el diagnosticador comprenda y defina cualitativamente la I6gica subyacente a ese
modo diferente de desarrollo que no es "absurdo”. Sus peculiaridades deben ser explicadas en

términos de hipotesis que reflejen la peculiar "l6gica subyacente" de ese desarrollo.

C. Deben valorarse los contextos y no s6lo las conductas del nifio/a. La relacién entre los
comportamientos y los contextos es muy peculiar en personas con TGDs: la apariencia de
"indiferencia al contexto" de muchas conductas aisladas no debe engafar. EI empleo de
procedimientos de andlisis funcional, en los Ultimos treinta afios, ha permitido demostrar con
claridad la alta dependencia de las condiciones contextuales de muchas conductas de apariencia
"completamente enddgena”, como las autoagresiones y agresiones, las rabietas, etc. Ademas, las
dificultades de generalizacién y transferencia de aprendizajes, propias de las personas con TGDs,
hacen que muchas de sus destrezas funcionales s6lo se pongan en juego en contextos muy
restringidos y muy semejantes a los contextos de adquisicion. Es preciso analizar y

frecuentemente modificar las interacciones concretas del nifio/a con profesores y comparieros.

El analisis del contexto debe definir: (1) las relaciones funcionales entre las conductas del nifio/a 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 percepciéon
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del nifio/a por parte de los que le rodean, y los grados de ansiedad, asimilacion, sentimiento de
impotencia, frustracion, culpabilizacién, satisfaccion en la relacion, etc. de las personas que se

relacionan con el nifio/a y (4) el grado de estructura, directividad y previsibilidad de los contextos.

D. La valoracién de los nifios/as con Trastornos Generalizados del Desarrollo no s6lo exige
pruebas psicométricas de "ciclo corto" sino una observacion detallada. La valoracién de los
nifios/as con TGDs requiere una observacion en contextos interactivos reales y sin prisas. Muchas
veces, lo mejor que puede hacer la persona que evalia en esa primera hora es procurar
establecer con el nifio/a una relacion ludica, positiva y libre de ansiedad. Para valorar al nifio/a es
necesario "saber escuchar" su ritmo, y comprender que éste puede ser diferente al propio. Y
luego, dedicar el tiempo necesario a una observacién de estilo naturalista de las conductas del

nifio/a en contextos reales.

E. Para valorar al nifio/a, hay que interactuar con él/ella. Aqui "interactuar" significa establecer
una cierta "cualidad de relacion" sin la cual la evaluacién carece de sentido y de valor. En el caso
de los nifios/as con TGDs, alcanzar esa cualidad de relacion implica reconocer qué interacciones
son gratificantes para el nifio/a y cdmo es posible mantener con él/ella una relacién ludica, qué
tipo de signos hay que usar en la relacion para que ésta sea asimilada y como deben manejarse
variables proxémicas (de distancia fisica en la relacion, por ejemplo) y emocionales en la relacion
para que ésta sea aceptada por el niflo/a. En general, los estilos interactivos contingentes,
pacientes, tranquilos y que implican la presentacion de sefiales claras y la supresién de estimulos,
gestos y palabras irrelevantes son los mas adecuados. Un “termometro” muy sensible de la
cualidad de la relacion es la satisfaccion que obtiene de ella el propio adulto que valora al nifio/a.
Los requisitos de objetividad en la valoracién no excluyen una interaccion positiva con el nifio/a

gue tiene un TGD sino que, por el contrario, la exigen.

5.1. El proceso de Evaluacion en la UCATEA (Unidad Clinico Asistencial de TEAs vy TGDs).

Conviene recordar, en primer lugar, la diferencia entre diagnéstico y evaluacion, aunque en
muchos casos las dos actividades van unidas. El diagnostico (deteccion), se refiere a las
caracteristicas que un sujeto comparte con otro y que llevan a su clasificacion como perteneciente
a una categoria diagnostica determinada. La evaluacion, en cambio, trata de recabar informacién
detallada sobre las dificultades, capacidades, estilos y potencial de aprendizaje, preferencias, etc.
del individuo evaluado cara a establecer un programa educativo terapéutico. Por tanto, el objetivo
fundamental de la evaluacién es facilitar una intervencion adecuada. Evaluacion e intervencion

son dos aspectos de un mismo proceso (Tamarit, 1985).
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Es necesario entender que todo proceso de evaluacién y diagndstico tiene que corresponderse
con un plan de tratamiento individualizado y ajustado a las necesidades especificas de cada
persona con TGD. No puede entenderse el diagnéstico separado de un proceso de implicaciéon
profesional efectiva y un compromiso por mejorar, hasta donde sea posible, la calidad de vida de

las personas con Autismo.

En la evaluacién participan el Evaluador, la Familia y el Nifio/a o Adulto. En definitiva, la
evaluacion se llevara a cabo como un “traje a medida” en cuanto a tiempos, intereses, horarios,
refuerzos y estilos comunicativos. Por tanto, la evaluacion se llevara a cabo en funcion de las
circunstancias particulares de cada familia y persona; facilitando su interés y motivacion,

participacion y confianza.

Los profesionales son las personas que mejor conocen los TEA, pero los familiares son quienes
mejor conocen a la persona. Por tanto, este proceso de colaboracion implica un aprendizaje
mutuo. La informacién familiar nos permite acercarnos a la familia, lugar privilegiado de la
educacién personal; para facilitarles los medios que les ayuden a desarrollar el proceso de
ensefianza-aprendizaje con carifio y afectividad propios de su hogar, ayudandoles a superar
conflictos, culpabilidades y manteniendo un clima familiar unido y célido. Cuanta mayor calidad de

vida exista en la familia, mayor calidad de vida va a tener la persona que viva en ella.

El objetivo final de una evaluacion debe ser ayudar a los padres a establecer los apoyos y ayudas,
a interpretarlo para ayudarle en el desarrollo, saber qué le esta sucediendo y las necesidades que
tiene en el momento de la evaluacién, darles pautas, resolver sus dudas y orientar a recursos, asi
como emitir un diagndostico clinico. Los propositos del diagnéstico pueden ser multiples y aportar
datos que deben: (I) Contribuir a la investigacion, de cara a asegurar la comparabilidad de las
muestras utilizadas, (II) Permitir el seguimiento y las revisiones periodicas facilitando informacién
adecuada a todas las personas que se presten a desarrollar los apoyos de cara a lograr la
autodeterminacién. Para comparar objetivamente las variaciones observadas, analizar la
evolucion (mejoria o empeoramiento, desarrollo de habilidades, aparicion de otros trastornos
asociados, la calidad de vida de la persona y de sus familiares, etc.) y valorar los resultados de los

tratamientos aplicados.

Debemos dejar claro a las familias que cualquier error que se cometa en las pruebas o en relaciéon
con ellas y sus hijos/as son responsabilidad nuestra. Nuestro compromiso debe girar en explicar

adecuadamente lo que vamos a hacer, como y qué objetivos perseguimos.
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Pretendemos una evaluacion general de su funcionamiento mental, comportamientos,
comunicacion, relaciones sociales, habilidades, intereses y aprendizaje vivencial de forma que,
nos permitan establecer los puntos fuertes de su desarrollo asi como delimitar de una forma
cuidadosa lo que es necesario potenciar y/o estimular y las areas a desarrollar. Para eso, es
preciso realizar una evaluacion continua y formativa de este proceso teniendo presente que las
alteraciones no deben determinar resultados inadecuados, utilizando o adaptando las pruebas al
nivel real de desarrollo del nifio/a. Por ello debemos realizar evaluaciones exhaustivas de los
aspectos relevantes, utilizando diferentes metodologias (pruebas estandarizadas, observacion de

grabaciones en video y presencial, entrevistas y cuestionarios a padres).

Si la evaluacion ha de servirnos para obtener una visibn completa de las capacidades del
individuo, de su contexto, y nuestro objetivo es dar un apoyo global a las personas con Trastornos
Generalizados del Desarrollo y sus familias, deberemos evaluar el conjunto de capacidades de la
persona, los apoyos que recibe y las caracteristicas de los contextos en los que se desarrolla.

Desde el servicio que prestamos, pretendemos adecuarnos a las demandas familiares y
personales de forma que nuestros informes faciliten informacion acerca de las necesidades reales
de cada persona y familia con objeto de posibilitar una vida para todos y de todos donde se pueda

establecer y desarrollar una verdadera calidad de vida.

Para esto proponemos: (1) Atencion célida y brevedad en la atencion para las familias
interesadas, incluso a costa de ser redundante; (2) Asegurarse de la demanda familiar; (3) intentar
cumplir con los intereses/demandas de la familia; (4) Dar facilidades para el horario, pudiendo
ofrecer distintas fechas; (5) Explicar claramente el servicio: quien va a actuar, en qué consiste el
proceso de evaluacion, plazos...; (6) Proceso de recogida de informacién multidimensional previa
(diagnésticos; realidad familiar, escolar, social;...); (7) Asegurarse de trabajar en un clima de
confianza tanto con el nifio/a como con la familia, ofreciendo de forma clara y precisa toda la
informacion previa referida al proceso de evaluacion; (8) Concertar el proceso de evaluacién de
forma que las personas que formen parte de el sepan lo que van a hacer y como encargarse de

esta tarea.

El proceso de evaluacidn tendra en cuenta: los aspectos globales del desarrollo asi como su curso

y etapas. La evaluacion general de capacidades, habilidades, comportamientos... Facilitar
informacion a la familia de forma que suponga menores niveles de ansiedad. Proponer medidas y
apoyos de discriminaciéon positiva para el caso que los necesite; asi como la adecuacion,

coordinacion y globalizacion de estos apoyos y ayudas.
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Los aspectos generales deben contemplar: (1) Trato cordial y empético, de confianza y

colaboracién con la familia; (2) Transparencia e implicacion de las familias en el proceso; (3)
Utilizar pruebas consensuadas internacionalmente ademas del juicio experto; (4) Respetar la
confidencialidad de las pruebas y, por supuesto, la informacion lograda; (5) Aportar un diagnostico
claro o informar sobre las dudas o el desconocimiento del mismo basado en los criterios clinicos;
(6) Facilitar ambientes ludicos y motivantes; (7) El informe debe ser claro y Uutil, evitando
tecnicismos y facilitando su comprension; (8) Ser rapidos en la devolucion de la informacion
estableciendo limites temporales; (9) Explicacion minuciosa y detallada del informe de forma
personal para que posibilite el esclarecimiento de dudas y la demanda de informacién acerca de
cualquier aspecto que no quedase claro; (10) Devolver la informacién con objeto de consensuarla
con la familia facilitando su compromiso en esta tarea asi como la posibilidad de acordar los

apoyos gue necesite.

Simplemente queremos destacar la necesidad de crear equipos coordinados entre médicos y

psicélogos en la evaluaciéon de Trastornos del Espectro de Autismo, donde cada profesional
realice una parte del proceso, la parte para la que cada cual esta especialmente formado. Esta
necesidad de equipos multidisciplinares, reclamada también por los padres (Belinchén y cols.,
2001) reduciria el largo recorrido hasta el diagndstico definitivo, que tanta insatisfaccion y
problemas produce en las familias, aumentando por tanto la posibilidad de una atencién temprana

y especializada.

Debemos apostar por la mejora continua, la profesionalidad y el trato humano, para, poco a poco,
intentar ir mejorando y desarrollar servicios de mas calidad humana y técnica, que permitan ir
haciendo de la evaluacién un proceso positivo para las familias, que les descargue de angustias y

les oriente hacia el tratamiento educativo y/o médico mas adecuado para cada uno.

En sintesis, queremos sefialar que el momento de la evaluacion y el diagnostico es crucial y debe
ser el motor de arranque de un proceso de Desarrollo personal que se llevara a cabo de manera
continuada en todos los aspectos y actividades a lo largo de toda la vida. Hay que partir de una
evaluacion global y exhaustiva. En el caso de una persona del Espectro de Autismo, tan
importante es emitir un adecuado juicio clinico como hacer una evaluacién funcional de sus
puntos fuertes y débiles y su estilo de aprendizaje en todas las areas del desarrollo:
funcionamiento intelectual, comunicacion, interaccion social, conducta, habilidades motoras,

habilidades de autonomia y vida independiente y alteraciones sensoperceptivas.

15

PDF created with pdfFactory Pro trial version www.pdffactory.com



http://www.pdffactory.com
http://www.pdffactory.com

5.2. Las orientaciones para el desarrollo v la busqueda de apoyos.

Siguiendo el modelo propuesto por la AAMR (Luckasson et al., 1997), el funcionamiento de un
individuo es el resultado de la interaccion de las capacidades de la persona —tanto intelectuales
como habilidades adaptativas-, con los contextos normales de vida (casa, escuela/trabajo y

comunidad), mediados por los apoyos.

CAPACIDADES ENTORNOS

FUNCIONAMIENTO

APOYOS

Los apoyos son... “los recursos y estrategias que promueven los intereses y las causas de las
personas con o0 sin discapacidades; que les capacitan para acceder a recursos, informacién y
relaciones en entornos de trabajo y de vida integrados; y que incrementan su interdependencia/
independencia, productividad, integracion en la comunidad y satisfaccion” (Luckasson y otros,
1992).

Desde los servicios debemos promover la calidad de vida de las personas que acuden a nosotros.

Las dimensiones de la calidad tienen una doble orientacion (Poston y otros, 2003): individual y
familiar. La calidad de vida para personas con discapacidad se compone de los mismos factores y
relaciones que para el resto. La calidad de vida aumenta dando poder a las personas para
participar en decisiones que afectan a sus vidas. La aceptacion e integracién plena en la
comunidad aumenta la calidad de vida. Se experimenta calidad de vida cuando se tienen las
mismas oportunidades que el resto de perseguir y lograr metas significativas. La calidad de vida
familiar (Park y cols) se valora por el grado en el que se colman las necesidades de los miembros
de la familia, el grado en que disfrutan de su tiempo juntos y el grado en el que pueden hacer
cosas que sean importantes para ellos. La familia con un miembro con discapacidad intelectual no

es sindnimo de familia patologica o infeliz.

Es especialmente relevante que la familia reciba informacién de las capacidades y limitaciones de

su hija/o y de las implicaciones del Trastorno, pautas concretas de actuacién para manejar los
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problemas de su dia a dia, orientaciones para relacionarse adecuadamente con su hijo y potenciar
sus capacidades, orientaciones sobre la escolarizacién y recursos concretos a los que acudir para
dotarse de los apoyos que requiera su hija/o. Nos parece fundamental de cara a que las familias
consigan los recursos que nhecesiten que cada una de ellas cuente con un coordinador de los
servicios de apoyo, para ayudarles a localizar y lograr los apoyos necesarios y a establecer,

controlar y evaluar un programa individualizado de trabajo.

Dada la importancia que tiene el contexto familiar, queremos detenernos en algunos aspectos de

su evaluacion, importantes para elaborar recomendaciones personalizadas:

- No debemos olvidar que las dificultades en empatia de las personas con Autismo generan un
desajuste emocional en las familias y son una fuente de frustracién afadida que dificulta a su
vez el nivel de comprension de los padres sobre el estado de su hija/o. El ajuste de
expectativas es el primer paso para que los padres empiecen a actuar de forma coherente. El
Autismo es una alteracién del desarrollo grave y permanente, pero siempre se puede mejorar
y la experiencia en programas de atencion temprana nos demuestran que los resultados
pueden ser muy buenos si la intervencion es adecuada (Schuler, 2001; Jones, 2002; Le
Couteur, 2003).

- Es importante determinar su nivel socioeconémico, de cara a valorar la adecuaciéon de acudir
a otros servicios sociales, apoyos externos, asociaciones de su zona u OtroS recursos
comunitarios.

- Valorar la distribucion de tareas y roles en la dinamica familiar y el grado de acuerdo en la

forma de educarle y en las “reglas familiares”.

Dentro de las dimensiones de calidad de vida que son bienestar emocional, material y fisico,
relaciones interpersonales, desarrollo personal, inclusion social y la autodeterminacion. Nos
parece esencial recalcar la gran importancia de la autodeterminacién como factor fundamental de
desarrollo personal. No se pude mejorar la calidad de vida de las personas si no tienen
autodeterminacion. Por tanto, la autodeterminacion ha de ser un objetivo a lograr mediante los

servicios de atencion al colectivo de personas con discapacidad intelectual. Autodeterminacién es

“...una combinacién de habilidades, conocimiento y creencias que capacitan a una persona para
comprometerse en una conducta autbnoma, autorregulada y dirigida a una meta. Para la
autodeterminacién es esencial la comprension de las fuerzas y limitaciones de uno, junto con la
creencia de que se es capaz y efectivo. Cuando actuamos sobre las bases de estas habilidades y
actitudes, las personas tienen mas capacidad para tomar el control de sus vidas y asumir el papel

de adultos exitosos” (Field, Martin, Millar, ward y Wehmeyer, 1998).
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Desde los servicios hemos de tener en cuenta que la persona con discapacidad intelectual es ante
todo persona. Lo mas importante es hacer realidad todos los derechos que le corresponden. Se
tienen que sentir miembros activos y participativos de la sociedad a la que pertenecen. Es

importante asegurar una red de amistad alrededor de una persona con TEA.

La persona con TEA tiene derechos y deberes, necesita aprender a vivir con si mismo y con los
demas. Para lograrlo se pondran todos los medios adecuados. Nadie nace aprendido y todos
tenemos necesidad de apoyos, en mayor o menor medida, en funcién de nuestras capacidades.
Asimismo, toda persona debe tener la posibilidad de manejarse y elegir en funcién de las opciones

reales de vida futura.
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