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Resumen

La presente investigacion explora y describe a través de un estudio de caso Unico la realidad de un
adulto con trastorno del espectro autista teniendo como objetivo analizar su calidad de vida en
funcion de identificar retos y dificultades con los que se encuentra en sus contextos concomitantes
y como se convierten en limitantes que afectan su desarrollo diario. En este proceso se emplearon
instrumentos como: entrevistas, guia de observacién y grupo focal, esto permitio recopilar datos
para el desarrollo del proceso y brindd pautas para crear un instrumento que estuviese dirigido a
mejorar la calidad de vida del sujeto participante y al mismo tiempo sea adaptable para otras
personas con este trastorno. Los resultados obtenidos en funcién de retos y dificultades evidencian
la necesidad de establecer métodos comunicativos reciprocos que permitan una mejor comprension
de las limitantes del sujeto. La mayor dificultad del sujeto esta ligada al area emocional, aceptacion
y control de sus emociones, esto refleja la necesidad de generar estrategias que permitan una
correcta ventilacion y manejo de emociones. Por otra parte, la caracteristica mas evidente en los
ambientes de desarrollo, es el desconocimiento de su condicidn y estrategias que faciliten su
adaptacion e independencia. Por Gltimo, se dio la tarea de crear una guia de acompafiamiento que
facilite el desarrollo de personas con este trastorno y de esta forma mostrar la necesidad de generar
estructuras, estrategias y un mayor conocimiento del tema, favoreciendo la adaptacién y bienestar
de las personas que tienen esta condicion de vida.

Palabras clave: Autismo, retos, dificultades, calidad de vida, guia.



Abstract

The present research explores and describes through a single case study the reality of an adult with
autism spectrum disorder, with the objective of analyzing their quality of life based on identifying
challenges and difficulties that they encounter in their concomitant contexts and how They become
limitations that affect their daily development. In this process, instruments were used such as:
interviews, observation guide and focus group, this allowed data to be collected for the
development of the process and provided guidelines to create an instrument that was aimed at
improving the quality of life of the participating subject and at the same time being Adaptable for
other people with this disorder. The results obtained based on challenges and difficulties show the
need to establish reciprocal communicative methods that allow a better understanding of the
subject's limitations. The greatest difficulty of the subject is linked to the emotional area,
acceptance and control of their emotions, this reflects the need to generate strategies that allow
correct ventilation and management of emotions. On the other hand, the most evident characteristic
in development environments is the lack of knowledge of their condition and strategies that
facilitate their adaptation and independence. Finally, the task was to create a support guide that
facilitates the development of people with this disorder and in this way show the need to generate
structures, strategies and greater knowledge of the subject, favoring the adaptation and well-being
of people who suffer from this condition of life.

Keywords: Autism, challenges, difficulties, quality of life, guide.
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1. Introduccion

El trastorno del espectro autista es una condicion de vida que se manifiesta en los primeros afios
de infancia y que acompafia a la persona a lo largo de su ciclo vital. Segun la Asociacion Americana
de Psiquiatria (2014) lo caracteriza como deterioro persistente de la comunicacion social reciproca
y la interaccion social, patrones de conducta, intereses o actividades restrictivas o repetitivas.
Sintomas presentes desde la infancia y que limitan o impiden el desarrollo cotidiano.

La sintomatologia aparece en los primeros afios de vida y segun la persona va desarrollandose van
apareciendo més barreras conductuales que interfieren el desarrollo cognitivo, algunas de las
manifestaciones van desde déficit en el desarrollo socio comunicativo, poca reciprocidad

emocional, conductas estereotipadas, deficiencia motora, pocos gestos faciales entre otros.

Seguln lo expresado por Sanchez (2018) menciona que existe una serie de caracteristicas que no
son especificas de este trastorno pero que se vinculan a este con frecuencia: capacidades motoras
perjudicadas, competencia intelectual afectada, lenguaje particular o ciertas respuestas sensoriales,
son una muestra de ellas. Otras veces, estas caracteristicas estdn asociadas a otros trastornos

presentes en el paciente y que pueden no estar diagnosticados.

Los estudios en cuanto al trastorno del espectro autista han venido incrementando en cuanto a
cantidad como calidad, cada estudio propone nuevas ideas sobre el tema, misma que desembocan
en estrategias dirigida a la comprensién e intervencion, las cuales en su mayoria estan dirigidas al
area infantil y de adolescentes, pero muy pocas se centran en estudiar, comprender e intervenir en

cuanto a autismo en adultos se refiere.

Como se mencion6 anteriormente, esta condicion acompafia a la persona a lo largo de su vida y la
sintomatologia afecta el desarrollo en los diferentes niveles de la persona; comunicacion,
cognitivo, emocional por mencionar algunos. Dicho esto, sabemos que los retos y necesidades no
estan presentes solo al inicio y primeras etapas de la vida, sino que acomparian a la persona y que

condicionan clara y significativamente su calidad.

Bajo esta idea se formula el presente trabajo investigativo titulado: ‘‘Calidad de vida de un adulto

con trastorno del espectro autista: Estudio de caso’’. Considerado de mucha importancia porque a



través de este estudio se analizaron las diferentes situaciones que interfieren en la calidad de vida

de personas con trastorno del espectro autista.

Esto fue investigado desde el andlisis de un estudio de caso Unico, del cual se obtuvieron resultados
que favorecieron a la creacion de una guia de acompafiamiento que permitird generar un impacto
en cuanto a la calidad de vida de personas con esta condicion, de tal manera que su aplicacion en
los diferentes ambientes en donde se desarrollan jovenes y adultos con trastorno del espectro

autista puedan gozar de un mejor entorno.

En cuanto a la estructura del documento se podradn encontrar antecedentes relacionados al
contenido abordado, fundamentos tedricos como la definicion de conceptos basicos e importantes
para el anlisis y comprension del tema. También se encontrard todo lo relacionado a la ruta
metodoldgica con la se condujo la investigacion. Al mismo tiempo se presentan los instrumentos
utilizados para dar salida a nuestros objetivos de investigacion con su correspondiente andlisis y
la conclusion a la que llegamos a través del proceso investigativo basado en los resultados. Al final
se abordan las respectivas recomendaciones dirigidas a los entornos en lo que el sujeto estudiado

se desarrolla.

De igual manera desde una perspectiva humanista, se busca dejar un precedente a nivel de nuestra
sociedad, en fin, de crear un cambio que favorezca a quien lo necesite. Dicho esto, a continuacion,

se presenta nuestra investigacion.



2. Antecedentes

El trastorno del Espectro Autista es un trastorno del neurodesarrollo cuyos signos y sintomas
aparecen a inicio de la vida y que acompafian a la persona en el transcurso de su vida. A lo largo
de la historia el estudio de esta condicién ha dado diferentes giros que han dejado como resultado
distintas definiciones que han ido considerandolo como un trastorno de tipo emocional severo,
hasta un trastorno cognitivo, dichas definiciones quedaron atréas y finalmente se define como un

trastorno del neurodesarrollo.

Segun la APA (2014) caracteriza al trastorno del espectro autista como: deterioro persistente de la
comunicacion social reciproca y la interaccion social, patrones de conducta, intereses o actividades
restrictivas o repetitivas. Sintomas presentes desde la infancia y que limitan o impiden el desarrollo

cotidiano a lo largo de la vida.

Hoy se conoce mas sobre autismo y son muchas mas las herramientas implementadas para
enfrentar la desinformacién existente, realizar nuevos estudios, crear centros de intervencion
temprana y diferentes recursos destinados a crear mas y mejores condiciones para quienes padecen
esta condicion de vida. Sin duda, estos avances son importantes y se han visto reflejados en las

estructuras dirigidas a tratar esta condicién en menores.

En el presente no es raro escuchar sobre atencion temprana, salud mental infantil, centros de
diagndstico e intervencion infantil, este ha sido un gran logro, pero es también una realidad que
existen jovenes y adultos que también viven con esta condicion y que se enfrentan a barreras como
el no contar con un diagndstico, que no existan centros y profesionales capacitados para la
realizacion del diagnoéstico y estimulacion para la obtencion de capacidades elementales para la
vida y sin duda alguna el desconocimiento y desinformacion sobre el autismo en personas de estos

grupos de edad.

En cuanto al Trastorno del Espectro Autista en adultos no se cuenta con estudios a nivel local ni a
nivel nacional. A nivel internacional se encontraron los siguientes resultados relacionados al tema

de calidad de vida.
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Internacionales:

Segin Morén, Gomez, & Alcedo (2019), en su investigacion titulada Escala KidsLife-tea
evaluacion de la calidad de vida de nifios y jovenes con autismo y discapacidad intelectual, quienes
se encuentran entre los colectivos que se han beneficiado en menor medida de los progresos en la
aplicacion del concepto de calidad de vida . El objetivo de este estudio es presentar la nueva Escala
KidsLife-tea y los primeros resultados obtenidos tras su aplicacion. La muestra estuvo compuesta
por 420 personas con discapacidad intelectual y autismo de entre 4 y 21 afos que reciben apoyos

en 78 organizaciones espafiolas.

En este modelo definen calidad de vida midiendo los siguientes aspectos: bienestar emocional,
bienestar fisico, bienestar material, relaciones interpersonales, desarrollo personal,
autodeterminacion, inclusién social y derechos, dando como resultado areas prioritarias de

intervencion, la inclusion social y la autodeterminacion.

En comparacién a nuestra investigacion, los resultados nos tienen que adentrarnos en temas de
conocimiento de la familia y la sociedad, dar respuestas a estas necesidades es vital para mejorar
la calidad de vida y oportunidades, en nuestro caso es necesario crear estas oportunidades y crear

cambios significativos.

Autismo Europa, en el marco de sus proyectos de apoyo a personas con trastorno del espectro
autista y con la intencion de promover sus derechos para de ese modo, ayudarles a mejorar su
calidad de vida y fomentar la inclusion, ha presentado una investigacion titulada: Personas con
Trastorno del Espectro del Autismo Identificacién, Comprension, Intervencion. Este para orientar
sobre aspectos clave, desde el diagndstico hasta el apoyo vitalicio, para promover un enfoque del

autismo basado en datos empiricos y derechos.

Para permitir que las personas autistas vivan larga y satisfactoriamente de la manera mas autonoma
e independiente posible, es necesario un cambio de mentalidad en la sociedad, para que apoye su
participacion activa y su inclusion. Es ahi donde se expresa la necesidad de hacer hincapié, a lo
largo de todo el ciclo, en la calidad de vida. Esto abarca numerosas dimensiones diferentes,
incluyendo el bienestar emocional, fisico y material, el desarrollo personal, las relaciones

interpersonales, la autodeterminacién, la inclusién y los derechos humanos.
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Sin embargo, es importante reconocer que los conceptos de una "buena” calidad de vida para
alguien con autismo pueden diferir de los de la poblacion "tipica™ como lo menciona Barthélémy,
Fuentes, & Howlin (2019).

En comparacion con la propuesta de nuestra investigacion, se ven ligados elementos que buscan
conocer e identificar las areas en las que se reflejan dificultades relevantes en la calidad de vida de
dichas personas, buscando reflejar la necesidad de crear estructuras adaptadas a las necesidades de
cada uno y remarcando la importancia de conocerlas desde la premisa que cada persona se enfrenta

a realidades diferentes.

Mientras tanto en el afio 2018, una investigacion titulada: Atencion Temprana en nifios/as con
Trastorno del Espectro Autista. Propuesta de un Programa de Intervencion desde la Educacién
Social en el cual se orientd a analizar y comparar las intervenciones psicoeducativas de AT
empleadas en nifios/as con TEA, con el fin de conocer que habilidades se trabajan y se estimulan

en una mayor proporcion.

El estudio aludié a lo importante que los profesionales de la Educacion Social apenas tienen cabida
y reconocimiento en los servicios de la AT, que, segun las competencias del titulo de Educacion
Social, estarian capacitados para hacer. Ademas, cada nifio o nifia presenta unas caracteristicas que
les hacen unicos, por lo que la forma de intervenir o estimular siempre deberia realizarse de una
manera individualizada, siendo algo que caracteriza el trabajo de la educacion social, creando una
nueva propuesta de intervencién donde se trabaja las competencias que menos se ocupan, siendo

concretamente el conocimiento y expresion emocional, Castrodeza (2018).

En este caso ambas investigaciones buscan reflejar como desde la empatia, es vital para poder
conocer e intentar ver desde la posicion de las personas que viven con esta condicion como su
calidad de vida se ve afectada por situaciones que para ellos son relevantes y es aca donde las

herramientas e instrumentos que se estén al alcance son determinantes para su desarrollo.

Siempre en la linea de evaluar elementos fundamentales que influyan en cuanto a la calidad de
vida en la revista Medicina (Buenos Aires) explica que es fundamental considerar la posibilidad
que una persona con TEA sufra depresién y estar alerta sobre la posibilidad de que la padezca, no
considerar que todo lo que expresa conductual y cognitivamente esta directamente relacionado al

autismo.
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El trastorno del estado de &nimo, puede tener consecuencias devastadoras en la calidad de vida y
aumenta el riesgo de pensamientos y comportamientos suicidas en adultos autistas, es por ello que

la deteccion de la depresion es critica, Ruggieri (2020).

En este punto ambas investigaciones muestran una vision que es muy necesaria tomar en cuenta y
se refleja en las dificultades con las que las personas adultas con trastorno de espectro autista se
enfrentan y como estas ponen en riesgo su calidad de vida, viéndose reflejado en actos que llegan
a poner en riesgo su integridad fisica partiendo de desajustes a nivel emocional, a raiz de

dificultades y retos que los sobresaturan y que lamentablemente no se busca solucion alguna.

En 2022, unainvestigacion titulada: Autismo en la vida, nos plantea el autismo y el envejecimiento
y sefiala que los adultos mayores son mas vulnerables por el deterioro precoz, provocado por
factores como el uso de psicofarmacos y antiepilépticos y sus potenciales efectos adversos, la falta
de conciencia del cuidado de su propia salud, la ausencia de historia de salud familiar, la ignorancia

de historia de vida adecuada, Ruggieri (2022).

Los resultados de dicha investigacion abren un nuevo panorama a considerar en nuestro proceso y
en los resultados que buscamos plasmar, ya que nos exige estrategias adaptadas a las diferentes
situaciones y personas buscando vallar tras generar una mejor calidad de vida y que esta se

mantenga presente en el futuro.
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3. Planteamiento del problema

Caracterizacion del problema

El autismo es un fendmeno que ha sido estudiado en varias ocasiones y ya se tiene una nocion a
nivel global desde su primera mencion en la monografia "Dementia” redactada por Eugene Blueder
(1911) y mayormente se ha centrado en la presencia del mismo durante la nifiez, cosa que, si bien
nos ha facilitado la comprension del concepto, también ha dejado algunos aspectos del mismo sin

tanta atencion.

Hay personas que se dan cuenta de que muchas situaciones que pasan en sus vidas se deben a esta
condicion ya en la adolescencia o juventud incluso en la adultez. A diferencia de los nifios, los
diagndsticos de autismo en adultos suelen ser méas complejos, ya que una vez no detectado en la

nifiez es poca importancia que se le da cuando ya la persona es adulta.

El no contar con un diagnostico dificulta ain mas la integracion social de una persona con autismo
debido a las principales complicaciones que pueden presentar como lo son dificultad persistente
en la comunicacion social, las conductas estereotipadas (rigidas y repetitivas), resistencia a los

cambios e intereses limitados, asi como dificultades para obtener y mantener empleo o educacién.

Aunque estas caracteristicas pueden variar de caso a caso y dependiendo del nivel dentro del
espectro, es mas dificil la integracion social de las personas que se encuentran dentro del mismo,

infiriendo también en la calidad de vida que puede llegar a conseguir.

Es importante tener en cuenta que cuanto menos sabemos sobre el autismo en adultos y jovenes
menos podemos hacer para mejorar su calidad de vida, no existe suficiente informacion a nivel
social para manejar la integracion de un adulto o joven autista a un ambiente laboral o universitario

y esto limita las oportunidades que tienen para mejorar su calidad de vida.

Delimitacion

Segun MINSA, Nicaragua, (2022), en 2019 fue el ultimo afio que las autoridades sanitarias
nicaraguenses informaron de 246 casos de pacientes con autismo. No obstante, representd un

porcentaje minimo en comparacion a 2018 cuando el MINSA contabilizé 1,023 pacientes con

autismo, siendo la décima enfermedad cronica que mas aquejaba a los nicaragiienses, sin embargo,
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dentro de estos nimeros no se especifica que porcentaje de estos casos son adultos, lo cual supone
muy poco interés por nuestra comunidad hacia este sector en especifico, el desconocimiento de
esto es a su vez una limitante para estas personas, puesto que la atencion y adaptaciones sociales
estdn mas dirigidas a los infantes, la integracién y funcionalidad social de los adultos se ve

deteriorada y poco tomada en cuenta.

La poca nocion que se tiene respecto al numero de adultos y jévenes autistas que existen en nuestro
pais es alarmante considerando que el autismo es uno de los padecimientos mas nombrados a nivel
nacional, esto pone de manifiesto la poca importancia que se le ha dado a la parte poblacional
adulta y joven que viven con autismo y es necesario empezar a comprender como es para ellos

vivir con esta condicion para empezar a intervenir de una manera mas eficiente y acertada.

En la ciudad de Esteli, donde se desarrolla la investigacion que consiste en un estudio de una
persona adulta diagnosticada con autismo, no existen muchos medios por los que una persona con
estas caracteristicas se pueda favorecer para tener una mejor calidad de vida, y no se ha
considerado como mejorar esa situacion, resulta entonces imperativo determinar qué esta integrada

0 no puede estar una persona con esa condicion para saber mejorarlo.

Formulacion
¢ Cudl es la calidad de vida de un adulto con trastorno del espectro autista?

Sistematizacion

¢Cuéles son los retos y dificultades que inciden en la calidad de vida de un adulto con trastorno

del espectro autista?

¢Cudles son las limitantes en los contextos concomitantes a los que se enfrenta la persona con el

espectro autista?

¢ Qué podemos implementar en funcién de facilitar la inclusion de personas adultas con espectro

autista?
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4. Justificacion

Desde los primeros estudios que se realizaron, el trastorno del espectro autista ha sido sometido a
maltiples reconceptualizaciones, cada tedrico ha tenido una manera propia de comprenderlo y si
bien la diversidad de puntos de vista nos ha dado el concepto tanto como la comprension del mismo

que tenemos hoy en dia, ain hay mucho sobre el tema que se debe investigar.

Aunque los trastornos clasificados en el DSM se consideran en la variante cultural, no es diferente
con el del estudio, ademas, a medida que pasa el tiempo y nuestra sociedad evoluciona se enfrenta
a cambios significativos desde como vivimos y nos comunicamos hasta el cambio de ideologias y

nuevos fendmenos a los que estamos expuestos.

Los trastornos también evolucionan y esto cambia la dindmica en que funcionan, un ejemplo claro
de este hecho es la reconceptualizacion a la que fue sometido el primeramente llamado sintoma
autista por Eugen Blueder en 1913, quien de hecho lo encuadré dentro de los trastornos
esquizofrénicos mas severos, utilizo el significado inicial para referirse a la marcada tendencia de
los pacientes esquizofrénicos a vivir encerrados en si mismos, aislados del mundo emocional

exterior.

Como suele ser comun en el lenguaje médico, la locucion deriva del griego clasico. "Autos",
significa uno mismo; "ismos" hace referencia al modo de estar, mas adelante en el estudio de Leo
Kanner en 1943, se menciona por primera vez como un trastorno concreto. Gracias a él se empez6
a entender qué es el autismo, ya que antes de su definicion a las personas con autismo se les
consideraba personas con esquizofrenia y por lo tanto a nivel terapéutico se las trataba de la misma

forma que una esquizofrenia y evidentemente no mostraban mejoras algunas.

No es entonces tan descabellado pensar que si seguimos la linea de estudiar mas a profundidad
cada variante que existe dentro del autismo no podamos mejorar y esclarecer aun mas la manera

en la que lo entendemos y en la que lo tratamos, he ahi la importancia de nuestro estudio.

En nuestro pais, como ya se menciond previamente, no existe un interés muy amplio por el
trastorno del espectro autista en jovenes y adultos, no hay un estudio que exponga una media del

diagnostico en estos sectores poblacionales y son pocas las consideraciones por parte de nuestra
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sociedad para el adecuado ingreso social en todas las areas en las que un joven o adulto se

desarrolla (laboral, familiar, social y profesional entre otras.)

Partiendo de lo antes mencionado podemos entender la importancia social que tiene el realizar
nuevos estudios sobre el tema, yendo cada vez mas profundo y centrandonos en distintos enfoques
del mismo, como lo es el caso del presente estudio donde se investiga sobre el autismo en jovenes
y adultos, una poblacion a la que ciertamente ain no se le ha dado la debida relevancia.

Con esta investigacion facilitaremos la comprension que se tiene del autismo en jovenes y adultos
en funcion de mejorar la manera en la que interactuamos con los mismos, la utilidad del estudio
radica en el resultado el cual es una guia adaptable a distintos entornos y facil de utilizar y
comprender, esta ademas puede ser implementada tanto por los padres o familiares como por las

autoridades educativas para lograr una mejor integracion y adaptabilidad en los distintos contextos.

A través de la investigacion se pretende determinar el nivel de calidad de vida que puede tener un
adulto que lo padece, y crear un precedente respecto a una realidad que aln no se ataca con

eficiencia.
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5. Objetivos

Objetivo general:

Analizar la calidad de vida de un adulto con el trastorno del espectro autista.

Objetivos especificos:
1. Identificar los retos y dificultades que inciden en la calidad de vida de un adulto con

trastorno de espectro autista.
2. Caracterizar las limitantes en los contextos concomitantes a los que se enfrenta la persona

con el espectro autista.
3. Proponer una guia de acompafiamiento que facilite la inclusion de jovenes y adultos con

trastorno del espectro autista.
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6. Fundamentacion teorica

La concientizacion sobre el tema del Trastorno del Espectro Autista en la actualidad esta
adquiriendo un papel de gran relevancia en la sociedad debido al incremento de personas que estan
teniendo esta condicion de vida. Sin embargo, a pesar de lo que se conoce de dicho tema hasta
ahora la investigacion sobre el trastorno del espectro autista deberia estar recibiendo una alta
prioridad en cuanto a mejorar aspectos de inclusion y mitigar las dificultades ante el desarrollo y
adaptacion de vida de personas adultas en nuestra sociedad. Por eso se encuentra la necesidad de

abordar la investigacion que busca analizar la calidad de vida de este sector poblacional.

Para crear una mejora en funcién de la calidad de vida que las personas con trastorno del espectro
autista estan llevando, se indagara primero en el conocimiento de dicho contenido. A continuacion,
se mencionaran los fundamentos tedricos que respaldan esta investigacion, abarcando los
conceptos y enfoques que nos permitirdn tener una idea mas clara acerca del tema y nos

proporcionen insumos que enriquezcan la aportacion que se plantea dar con la investigacion.

6.1 Trastorno del espectro autista

6.1.1 Generalidades
El trastorno del espectro autista (TEA), es un trastorno neurolégico complejo y altamente
heterogéneo. Se caracteriza por déficits persistentes en comunicacion e interaccion social, asi
como también, se presentan patrones repetitivos y restringidos de conductas, actividades e

intereses.

La definicién y criterios diagndsticos de este trastorno se han ido modificando y ajustando a lo
largo de los ultimos afios. La incidencia y prevalencia del TEA reflejan un incremento progresivo,
posiblemente relacionado a cambios de criterios diagndsticos, de la definicidn de casos, y de un

incremento de reconocimiento del TEA por los profesionales.

Segun el CIE-10 (2000), el autismo se encuadra dentro de un grupo de trastornos caracterizados
por alteraciones cualitativas de la interaccion social, de las formas de comunicacion y por un
repertorio repetitivo, estereotipado y restrictivo de intereses y actividades. Estas anomalias
cualitativas son una caracteristica generalizada del comportamiento del individuo en todas las

situaciones.
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El Trastorno del Espectro Autista trata justamente eso, un ‘espectro’ que denota las muchisimas
formas en que se manifiesta. No existe informacion totalmente segura de su origen, pero lo que si
se puede garantizar en cuanto a su causa, es que puede deberse a una combinacion de factores, una

combinacion entre etiologia, predisposicion genética y factores ambientales.

La organizacion mundial de la salud menciona que las capacidades y las necesidades de las
personas con autismo varian y pueden evolucionar con el tiempo. Aunque algunas personas con
autismo pueden vivir de manera independiente, hay otras con discapacidades graves que necesitan
constante atencién y apoyo durante toda su vida. EI autismo suele influir en la educacion y las
oportunidades de empleo. Ademas, impone exigencias considerables a las familias que prestan
atencion y apoyo, OMS (2023).

La afectacion de las personas con autismo es muy variable. En el extremo de mayor gravedad, una
persona con autismo gravemente afectada puede ser alguien con atencion nula a las demas
personas, con mas interés por los objetos que por la gente, con conductas repetitivas simples con
los juguetes (alinear, golpear, abrir, cerrar), sin capacidad de aprendizaje académico alguno, con
necesidad de que las cosas de su alrededor no cambien (horarios, trayectos, espacios), con

sensibilidad extrema a texturas, sonidos, que lleva una vida de gran discapacidad y dependencia.

En el otro extremo, un persona con TEA puede tener una inteligencia normal, lenguaje correcto en
lo formal pero poco funcional en lo comunicativo, con una inclinacion mayor hacia las cosas que
las personas en sus intereses vocacionales y de ocio, que le gusta estar sola para las actividades
generalmente sociales (tiempo libre, vacaciones, por €j.), que no entiende la comunicacion mas
alla de las palabras y el intercambio de informacion, no entendiendo la intencién, los gestos, los
silencios; con sensibilidad especial (aumentada o disminuida) para algunos estimulos sensoriales
(desde el dolor, hasta los ruidos), o con intereses altamente invasivos, monotematicos, a veces

extranos.

Los trastornos del espectro autista se pueden diagnosticar formalmente a la edad de 3 afios, aunque
nuevas investigaciones estan retrocediendo la edad del diagnostico a la edad de seis meses
normalmente son los padres quienes primero notan los comportamientos poco comunes en los
nifios. Las manifestaciones de los trastornos varian mucho en funcién del nivel de desarrollo y de
la edad cronoldgica del sujeto. A veces, el trastorno Autista es denominado autismo infantil o

autismo de Kanner, esto nos indica Arana , Lagos , & Picado (2019).
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6.1.2 Tipos de autismo

Conociendo mas sobre el autismo la Universidad Internacional de Valencia (2022) nos ayuda a
diferenciar 5 grandes tipos de autismo, por lo que las personas que lo padecen pueden situarse en

cualquier punto del espectro:

e Autismo.

e Sindrome de Rett.

e Sindrome de Asperger.

e Trastorno Desintegrativo de la Nifiez.

« Trastorno generalizado del desarrollo no especificado.

Autismo:

Es un trastorno que suele comenzar en los 3 primeros afos de vida, siendo los padres los primeros
que identifican en su hijo comportamientos diferentes a los nifios de su edad. Algunos de estos
sintomas extrafios son: nula 0 muy escasa comunicacién verbal, el nifio es muy poco sociable y

solitario, o bien no muestra interés en identificar objetos o llamar la atencién de los padres.

Sindrome de Rett:

Dentro de los trastornos generalizados del desarrollo, el trastorno de Rett, se sitia en el extremo
opuesto al Sindrome de Asperger. Se cree (aunque hay alguna discusion al respecto) que se da sé6lo
en nifias, por implicar mutacién genética en cromosoma X, que daria lugar a inviabilidad de los

embriones varon.

Como se mencionaba la caracteristica diferencial de este tipo de autismo es que se presenta casi
con exclusividad en nifias. Una de las caracteristicas esenciales de este trastorno, es que se
acompafia siempre de retraso mental severo o profundo, es el desarrollo de multiples déficits
especificos tras un periodo de funcionamiento normal después del nacimiento. Se define por una
evolucion normal hasta al menos los 5 meses de edad, después de esa edad y hasta los 48 meses
se inicia una desaceleracion progresiva en el desarrollo. Se pierde el uso propositivo de las manos

que se hubiera adquirido, se inicia una microcefalia progresiva y una pérdida del control postural.
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También es caracteristico de este trastorno las alteraciones graves (0 ausencia en muchos casos)
del desarrollo del lenguaje receptivo y expresivo, los movimientos estereotipados de las manos (se
las frotan como si se las estuvieran lavando), alteracion de patrones respiratorios, con hiper o hipo
ventilacion frecuentes, ausencia de relacion con objetos y prondstico pobre a largo plazo.

Como se indico antes, las personas afectadas sufren un proceso degenerativo y progresivo del
sistema nervioso que se manifiesta en forma de alteraciones en la comunicacion, la cognicion y la
motricidad (tanto fina y gruesa) hacia los 2 afios. Estas nifias tienen un desarrollo psicomotor
normal, al menos en apariencia, hasta entonces. De cualquier modo, diversos estudios demuestran

que, incluso en el periodo asintomatico, se produce una reduccion del tono muscular (hipotonia).
Sindrome de Asperger:

Es definido como una alteracién grave y persistente de la interaccion social y del desarrollo de
patrones del comportamiento, intereses y actividades restrictivas y repetitivas. El trastorno puede
dar lugar a un deterioro clinicamente significativo social, laboral o de otras areas importantes de

la actividad del individuo.

Es el tipo de autismo mas dificil y, en ocasiones, tardio de diagnosticar, porque las personas
afectadas no tienen ningun tipo de discapacidad intelectual ni rasgo fisico que las identifique. El
déficit se encuentra en habilidades sociales y comportamiento, siendo tan importante como para

comprometer seriamente su desarrollo e integracion social y laboral.

Aunque Asperger (1991) describiera el lenguaje de estos nifios como el de un adulto, lo cierto es
que en los nifios con este trastorno el lenguaje se caracteriza por la ausencia de entonacion
adecuada al contexto, un volumen inapropiado (generalmente mas alto del necesario) y con un

contenido no adaptado a la situacion ni a las caracteristicas e intereses del oyente.

Problemas de interaccion social, falta de empatia, poca coordinacion psicomotriz, no entender las
ironias ni el doble sentido del lenguaje, y la obsesion con ciertos temas, son algunas de las

caracteristicas mas habituales en el Asperger.
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Trastorno Desintegrativo de la Nifiez:

La caracteristica esencial de este trastorno es una marcada regresion a partir de los dos afios (y
antes de los 10) en habilidades adquiridas previamente y de modo normal. Generalmente pierden
habilidades comunicativas y linglisticas, sociales y de juego. Pero también pierden el control de
esfinteres y las habilidades motrices. Antes de iniciarse la pérdida de habilidades el nifio/a es

completamente normal y después de la pérdida no se distingue de un nifio/a con el trastorno autista.

La Unica diferencia es la edad y proceso de aparicion de los sintomas. Este trastorno recibia
antiguamente el nombre de Sindrome de Heller o Psicosis regresiva, y coincide con el Autismo en
los siguientes aspectos: Alteraciones cualitativas de las capacidades de relacion y comunicacion,
pautas restrictivas y estereotipadas de conducta y actividad mental.

A diferencia del autismo, no es raro que en este trastorno también aparezcan alteraciones parecidas

a las alucinaciones y delirios.
Trastorno generalizado del desarrollo no especificado:

Es una etiqueta diagnoéstica que se usa cuando los sintomas clinicos son demasiado heterogéneos
como para incluirse en alguno de los otros tipos. También se presentan trastornos de reciprocidad
social, problemas severos de comunicacion y la existencia de intereses y actividades peculiares,

restringidas y estereotipadas.

Esta ultima categoria diagndstica que puede ser incluido bajo el concepto de trastornos del espectro
autista, agrupa a los nifios y nifias que presentan alteraciones en habilidades sociales, y en
habilidades comunicativas, asi como un repertorio limitado de intereses, pero que aparecen mas
tarde de la edad establecida como criterio (tres afios) o con una presentacion atipica o incompleta

de los sintomas.

Algunos profesionales llaman a los nifios/as que presentan un trastorno generalizado del desarrollo
no especificado, nifios con “autismo atipico”. Aunque, en general se recomienda no usar este

diagnostico pues sélo sirve para confundir tanto a especialistas como a los padres de los nifios/as.
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Coincide con los otros tipos de autismo en afectar a las mismas areas (lenguaje, funcion social y
motricidad), pero se diferencia en su caracter regresivo y repentino, hasta el punto de que en

ocasiones el mismo nifio se da cuenta del problema, mostrando su preocupacion a los padres.

6.1.3 Factores de riesgo
Segun Alcalaa & Ochoa (2022), EI TEA se ve influido por una variedad de factores ambientales,
genéticos e incluso inmunoldgicos que acttan en momentos clave del proceso de desarrollo (figura
1). En la heterogeneidad y variabilidad del autismo, su compleja relacion y la etiologia
multifactorial devienen la afectacion simultanea de multiples sistemas por la interaccion entre la
exposicion al ambiente y susceptibilidades genéticas individuales, y suma diferentes
comorbilidades psiquidtricas al TEA, dificultando la localizacién de un trastorno puro y sus

factores directos.

Figural. Factores participantes del trastorno del espectro autista

Trastornos
del espectro
autista

Nota: Figura 1. Factores participantes del trastorno del espectro autista. En ‘“Trastorno del espectro autista’”’
(pag. 10), por G. C. Celis y M. G. Ochoa, 2022, https://www.medigraphic.com/pdfs/facmed/un-

2022/un221b.pdf.
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Algunos estudios epidemioldgicos han identificado farmacos, metabolitos, toxinas y nutrientes que
incrementan el riesgo de esta alteracion, especialmente en el periodo prenatal. Se ha propuesto que
el sistema inmune y el eje cerebro-intestino-microbioma desempefia un papel considerable. Desde
el concepto de enfoque de riesgo, han sido diferentes factores los que han generado controversia
para referirse al autismo; uno de ellos, que sobresale en cualquier fuente primaria, es la relacion

entre la ingesta de acido félico durante el embarazo y el autismo.

Alcalaa & Ochoa (2022) nos define que los folatos y el neurodesarrollo son un tema de gran interés,
tanto para clinicos como para investigadores. Sin bien se ha encontrado en estudios de cohorte
prospectivos que la ingesta reducida en folatos durante el embarazo predispone a problemas del
neurodesarrollo, la informacion actual disponible confirma que dosis elevadas de acido folico
durante el embarazo aumentan el riesgo de presentar TEA. Otro factor controversial es la
vacunacion, principalmente la vacuna triple viral y el excipiente timerosal; sin embargo, esta y el
resto de las vacunas no tienen ninguna relacion con el desarrollo del desorden. Por lo que vale la

pena reiterar, las vacunas no estan asociadas al autismo, acorde con los metaanalisis actuales.

El TEA se ha relacionado con diferentes factores, lo cuales se pueden presentar de manera
individual, asi como interrelacionados, dando a este espectro la heterogeneidad que actualmente

lo caracteriza.

6.1.4 Patogenia
Estudiando la patologia del TEA la Facultad de Medicina de la UNAM, (2022), nos permite
conocer mas sobre diferentes origenes y la variacion en la expresion de este trastorno no permiten
hablar de un mecanismo patogénico Unico y aceptable. Son la neuroanatomia, los nicleos y
circuitos, neuronas y organelos, neurotransmisores, genes y moléculas quienes han tomado
protagonismo para darnos una aproximacion a la informacion neurocientifica reproducible, que

disminuya la brecha epistemoldgica y explique la causalidad del autismo.

Se debe mencionar que ninguna de las teorias invalida a las demas y no tienen graduacién respecto
a su importancia. Por tanto, se aborda la mejor informacion disponible que se ha ofrecido de
manera individual, para posteriormente observar como la actuacion conjunta de estos protagonistas

forma el trastorno del espectro autista.
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La Facultad de Medicina de la UNAM, (2022), nos indica que la consideracion inicial es de
caracter neuroanatdomico, con irregularidades en el giro frontal inferior y el cingulo, corteza
orbitofrontal y la amigdala. Las funciones de estas estructuras se muestran alteradas, clinicamente
como caracteristicas no exclusivas del autismo, pero si frecuentes, como la carencia de empatia,
afectividad y cognicion inadecuadas, falta de reconocimiento en expresiones faciales, corporales

y emocionales de los otros, fundamental para una comunicacion y sociabilidad funcional.

Dentro de las diferentes causas neurobioldgicas del autismo se sugiere la presencia de alteraciones
en la conectividad, tanto a nivel funcional como estructural. A nivel histopatoldgico, en la corteza
cerebral del paciente afectado, se han encontrado disrupciones radiales y tangenciales en la

organizacion fundamental de las neuronas y de la glia.

También se han identificado cambios en la densidad de las células, diferente orientacion de las
dendritas, un espacio reducido y diferente configuracion de las micro columnas de las neuronas,
en ciertas partes del I6bulo frontal, y una disminucién selectiva del niUmero de neuronas en el

cerebro medio.

Estos cambios perdurables en el neurodesarrollo llevan a conformar un modelo de alteracion

conectiva, en el cual las funciones cerebrales presentan diferente grado de actividad (figura 2).

Figura2. Diferencia de conectividad durante el neurodesarrollo

Neurodesarrolio Neurodesarrollo
tipico disconectivo
del autismo

Microescala

Nota: Figura 2. Diferencia de conectividad durante el neurodesarrollo. En ““Trastorno del espectro autista’”’
(pdg. 12), por G. C. Celis y M. G. Ochoa, 2022, https://www.medigraphic.com/pdfs/facmed/un-

2022/un221b.pdf.
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La neurodiversidad del TEA estd fundamentada por los cambios a diferente escala que se ha
llegado a encontrar en el cerebro. Dichas alteraciones pueden ocurrir durante la neurogénesis, la
maduracion y la migracion neuronal, la sinaptogénesis y sinaptoplasticidad, la organizacion de
estructuras o la activacion funcional de estas. La presentacion heterogénea del TEA tiene
fundamento genético y exigentico, por ello se han asociado unos 35 genes relacionados con la

migracion neuronal y la apertura de caminos de los axones.

Esto demuestra la asociacion del trastorno con los genes que codifican la neurixina 1y 3 (NRXN
1y NRXN 3) asi como del receptor GABA B3 (GABARB?3), pudiéndose agrupar estos cambios
en el polimorfismo de un unico nucleo6tido25. El perfil clinico es muy variable en aquellos
portadores de esta, reafirmando asi los factores individuales de susceptibilidad. Por ello, la
interaccion de diferentes factores de riesgo con el cromosoma 15q11-q13 vy la variabilidad en su
expresion genética, se consideran elementos condicionantes de los diferentes endofenotipos dentro

del espectro.

Finalmente cabe mencionar que, a nivel molecular, son subunidades especificas de los canales de
calcio las que se han involucrado en los mecanismos patologicos del autismo. A pesar de los
avances logrados, no se comprende bien la causa bioldgica que explique los diferentes dominios
en la sintomatologia del TEA, Facultad de Medicina de la UNAM, (2022),

6.1.5 Diagndstico
El diagnostico se establece a través de la recoleccion de datos biograficos y la habilidad para
reconocer los criterios de DSM-5 /CIE-10. Actualmente hay 2 tendencias para hacer el diagnéstico
de TEA, la primera es tradicional, ampliamente utilizada, pero con barreras y fallos criticados por

expertos en el tema, el diagndstico clinico representado por criterios de DSM-5.

Los recientemente establecidos en la CIE- 11 muestran una aproximacion a la segunda tendencia
que se estima revolucionaria, por el mencionado reciente establecimiento ha sido poco difundida,
sustentada en evidencia cientifica que da apertura a informacién traslacional, que probablemente

conforme los futuros manuales y guias diagndsticas

El Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales, DSM-5 Dentro del diagndstico

del TEA, las caracteristicas clinicas individuales se registran a través del uso de especificadores:
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a) Con o sin déficit intelectual acompanante.

b) Con o sin deterioro del lenguaje acompafante.

c) Asociado a una afeccion médica/genética o ambiental/adquirida conocida.
d) Asociado a otro trastorno del neurodesarrollo, mental o del comportamiento.

Ademas de los especificadores que describen los sintomas autistas:

a) Edad de la primera preocupacion.
b) Con o sin pérdida de habilidades establecidas.
¢) Gravedad.

Estos especificadores ofrecen a los clinicos la oportunidad de individualizar el diagnéstico y de
comunicar una descripcion clinica mas detallada de los individuos afectados. Por ejemplo, muchos
de ellos, previamente diagnosticados de trastorno de Asperger, ahora recibiran un diagndéstico de
TEA sin deterioro intelectual ni del lenguaje. El segundo paso después de la aplicacién de estos
criterios es la bdsqueda intencionada de sintomas psiquiatricos atribuibles a otro trastorno y no
meramente al TEA, Alcaldaa & Ochoa, (2022).

Criterios diagnosticos

La Asociacion Americana de Psiquiatria (1994) en el DSM-IV nos indica criterios que nos ayudan

a diagnosticar el trastorno del espectro autista:

a. Deficiencias persistentes en la comunicacion social y en la interaccion social en diversos
contextos, manifestado por lo siguiente, actualmente o por los antecedentes (los ejemplos son

ilustrativos, pero no exhaustivos):

1. Las deficiencias en la reciprocidad socioemocional varian, p. ej. desde un acercamiento social
anormal y fracaso de la conversacion normal en ambos sentidos, pasando por la disminucién en
intereses, emociones o afectos compartidos, hasta el fracaso en iniciar o responder a interacciones

sociales.

2. Las deficiencias en las conductas comunicativas no verbales utilizadas en la interaccion social

varian, por ejemplo, desde una comunicacion verbal y no verbal poco integrada, pasando por
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anomalias del contacto visual y del lenguaje corporal o deficiencias de la comprension y el uso de

gestos, hasta una falta total de expresion facial y de comunicacion no verbal.

3. Las deficiencias en el desarrollo, mantenimiento y comprension de las relaciones varian, por
ejemplo, desde dificultades para ajustar el comportamiento en diversos contextos sociales, pasando
por dificultades para compartir juegos imaginativos o para hacer amigos, hasta la ausencia de

interés por otras personas.

Especificar la gravedad actual: La gravedad se basa en deterioros de la comunicacion social y en

patrones de comportamiento restringidos y repetitivos.

b. Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades, que se
manifiestan en 2 0 mas de los siguientes puntos, actualmente o por los antecedentes (los ejemplos

son ilustrativos, pero no exhaustivos):

1. Movimientos, utilizacion de objetos 0 habla estereotipados o repetitivos (p. ej. estereotipias
motoras simples, alineacion de los juguetes o cambio de lugar de los objetos, ecolalia, frases

idiosincrasicas).

2. Insistencia en la monotonia, excesiva inflexibilidad de rutinas o patrones ritualizados de
comportamiento verbal o no verbal (p. ej. gran angustia frente a cambios pequefios, dificultades
con las transiciones, patrones de pensamiento rigidos, rituales de saludo, necesidad de tomar el

mismo camino o de comer los mismos alimentos cada dia).

3. Intereses muy restringidos y fijos que son anormales en cuanto a su intensidad o foco de interés
(P. ej. fuerte apego o preocupacion por objetos inusuales, intereses excesivamente circunscritos o

perseverantes).

4. Hiper o hiporreactividad a los estimulos sensoriales o interés inhabitual por aspectos sensoriales
del entorno (p. ej. indiferencia aparente al dolor/temperatura, respuesta adversa a sonidos o
texturas especificos, olfateo o palpacidn excesiva de objetos, fascinacion visual por las luces o el

movimiento).
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Especificar la gravedad actual: La gravedad se basa en deterioros de la comunicacién social y en

patrones de comportamiento restringidos y repetitivos.

c) Los sintomas deben de estar presentes en las primeras fases del periodo de desarrollo (pero
pueden no manifestarse totalmente hasta que la demanda social supera las capacidades limitadas,

0 pueden estar enmascarados por estrategias aprendidas en fases posteriores de la vida).

d) Los sintomas causan un deterioro clinicamente significativo en lo social, laboral u otras areas

importantes del funcionamiento habitual.

e) Estas alteraciones no se explican mejor por la discapacidad intelectual (trastorno del desarrollo
intelectual) o por el retraso global del desarrollo. La discapacidad intelectual y el TEA con
frecuencia coinciden; para hacer diagnésticos de comorbilidades de un trastorno del espectro
autista y discapacidad intelectual, la comunicacion social ha de estar por debajo de lo previsto para

el nivel general de desarrollo.

Nota: A los pacientes con un diagnostico establecido acorde al DSM-IV de trastorno autista,
enfermedad de Asperger o trastorno generalizado del desarrollo no especificado de otro modo, se
les aplicard el diagndstico de TEA. Los pacientes con deficiencias notables de la comunicacion
social, pero cuyos sintomas no cumplen los criterios de TEA, deben ser evaluados para

diagnosticar el trastorno de la comunicacion social (pragmatica).
Especificar:

« Con o sin déficit intelectual acompafante.
e Con o sin deterioro del lenguaje acompafante.

6.1.6 Complicaciones dentro del trastorno del espectro autista
El estudio realizado por Alcalda & Ochoa (2022) nos permite conocer las principales
complicaciones dentro del TEA como son el aislamiento social y el tener una vida indigna. Desde
una perspectiva clinica, es importante reconocer los patrones del TEA para una mejor comprension

en el entendimiento de su psicodinamia y psicopatologia. La estructura del autismo hace que este
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tenga vistas transdimensionales, pues incluso sus consecuencias sociales y psicobioldgicas ahora

son consideradas como independientes de la propia etiologia.

Los sintomas de tipo internalizante, como la disminucion del estado de animo, la ansiedad, miedos,
somatizaciones, fobias e inseguridad son prominentes dentro del espectro autista y pueden
exacerbar los sintomas nucleares del desorden, complicando el cuadro con desempleo, abandono

y falta de autonomia.

Es importante destacar que esta ultima puede hacer que enfermedades médicas de tipo cronico-
degenerativo sean diagnosticadas tardiamente y no sean atendidas en forma adecuada en su
oportunidad. Una complicacion también temida en estos pacientes es que la inestabilidad

emocional y la dificultad para identificar sintomatologia depresiva pueden llevar al suicidio

6.1.7 Desarrollo y curso
La Facultad de Medicina de la UNAM, (2022) menciona que la identificacion temprana del
trastorno del espectro autista es lo mas importante. No hay mejor manera de iniciar que con la
pregunta ¢quién identifica los primeros signos? Diferentes series de estudios indican que son los
padres los primeros en identificar los “focos rojos” que alertan sobre el desorden; posteriormente,
en orden decreciente, son otros familiares los que detectan un mal funcionamiento, ademas del
personal de guarderia o maestras en los primeros afios académicos, médicos generales o pediatras

y, finalmente, los amigos.

El desarrollo y curso del TEA se detallan mas con estudios médicos extensos. Es esto ayuda a
destacar las pérdidas de capacidades mas alla de la comunicacion social (p. ej. las pérdidas del
autocuidado, de la capacidad de ir al lavabo, de las capacidades motoras) o las que ocurren después
del segundo afio de vida. Los sintomas se reconocen normalmente durante ese periodo de vida (12-
24 meses de edad), pero se pueden observar antes del afio si los retrasos del desarrollo son graves,

0 empezaron a notarse después de los 24 meses si los sintomas son mas sutiles.

La descripcion del patron de inicio puede incluir informacion acerca de los retrasos tempranos del
desarrollo o de cualquier péerdida de capacidades sociales o del lenguaje. En los casos en que se

han perdido tales capacidades, los padres o cuidadores pueden explicar la historia del deterioro
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gradual o relativamente rapido de los comportamientos sociales o las capacidades de expresion

oral.

Alcalaa & Ochoa (2022) mencionan que las caracteristicas conductuales del TEA empiezan a ser
evidentes en la primera infancia, algunos casos manifiestan falta de interés por la interaccion social
durante el primer afio de vida. Ciertos nifios con esta alteracion presentan un detenimiento o una
regresion del desarrollo con deterioro gradual o relativamente rapido de los comportamientos

sociales o del uso del lenguaje durante los primeros 2 afios de vida.

Debe considerarse que el trastorno del espectro autista no es un trastorno degenerativo y es normal
que el aprendizaje y la compensacién continten durante toda la vida. Los sintomas a menudo son
muy marcados durante la infancia temprana y en los primeros afios escolares, con mejoria del
desarrollo tipico en la infancia mas tardia, al menos en algunas areas (p. ej. aumento del interés

por la interaccion social).

Una pequefia proporcion de individuos se deteriora conductualmente durante la adolescencia,
mientras que la mayoria mejora. Solamente una minoria de individuos con TEA vive y trabaja
independientemente en la edad adulta; los que lo hacen tienden a contar con mayores capacidades
linglisticas e intelectuales, y logran encontrar un area que compagina sus especiales intereses y
capacidades. Los individuos con menor deterioro pueden ser mas capaces de funcionar de forma

independiente.

6.1.8 Tratamiento
Haciendo mencién nuevamente del estudio realizado por la Facultad de Medicina de la UNAM,
(2022) propone que la mejor manera de atender a una persona con autismo es aquella que facilite

el desarrollo de las habilidades sociales.

A continuacion, se abordaran algunas técnicas utilizadas a nivel internacional que se implementan
en el tratamiento del trastorno del espectro autista. DOERNBECHER CHILDREN’S Hospital,
(2020)

Psicoterapia intensiva
El uso de la psicoterapia intensiva de comportamiento se refiere al andlisis de comportamiento

aplicado (ACA o applied behavior analysis [ABA]), la cual representa la Unica terapia
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convencional que provee, mediante métodos basados en evidencia, una mejora marginal en los

sintomas nucleares del TEA.

El ACA se encarga de tratar el comportamiento y esta disefiado para que sus técnicas incrementen
la sociabilidad apropiadamente y disminuyan la severidad o emergencia de comportamientos
desafiantes. ACA se concentra en ensefiar comportamientos especificos de manera sistémica
repitiendo ensayos, ha tenido utilidad en mejorar la comunicacion, la reciprocidad social y

disminuir los comportamientos repetitivos.

Con base en los principios de ACA se han desarrollado otras terapias, que hasta ahora han tenido
un marco mas extenso para ayudar en la sociabilizacién, comunicacion y actividades de los
pacientes con TEA. Entre estas estan la formacion de respuesta fundamental, tratamiento y
educacion autista de nifios discapacitados relacionados con la comunicacién (pivotal response
training, treatment and education of autistic and related communication handicapped
children [TEACCH]), y el modelo basado en relaciones, desarrollo y diferencias individuales
(Developmental, Individual Difference, Relationship-based [DIR®/Floortime™] Model).
También existen métodos mas simples dirigidos a aquellos pacientes menos desafiantes, como son

las terapias especificas del lenguaje, ocupacional o de integracion sensorial

Terapia ocupacional

El hospital DOERNBECHER CHILDREN (2020), indica que por lo general, las personas con
autismo pueden beneficiarse de la terapia ocupacional (OT). Un terapeuta ocupacional trabaja con
las personas para mejorar sus competencias en la “ocupacion” de la vida (como los juegos y la
escuela en el caso de los nifios). Ayuda a identificar lo que le impide a la persona con TEA a
participar plenamente en las actividades tipicas de la vida diaria (comer, asearse, jugar, escribir a

mano, escribir con teclado, ir a la escuela o al trabajo, etc.).

Muchas personas con TEA tienen problemas para procesar informacion sensorial o para poder
asimilar la informacion a su alrededor de manera eficaz (tacto, olfato, vista, audicion). Por ejemplo,
pueden sentirse abrumadas con los ruidos fuertes o con la manera en la que sienten cosas en la

piel. Esto puede hacer que les cueste regular sus conductas, su atencion y sus emociones. La terapia
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de integracion sensorial (SI) trata estos problemas, y la OT suele ser la principal especialidad que

participa en la preparacion de planes de tratamiento en esta area.
Fisioterapia

Las habilidades motrices afectan a la manera en la que una persona puede mover el cuerpo para
hacer una tarea. A veces, las personas con autismo tienen habilidades motrices menos

desarrolladas.

Si este es el caso, la fisioterapia (PT) puede ayudar. Un fisioterapeuta trabaja en las limitaciones
fisicas para ayudar a que una persona fortalezca los musculos y desarrolle el equilibrio y la
coordinacion que se necesita para las actividades diarias, DOERNBECHER CHILDREN’S
Hospital, (2020)

Terapia conductual: Andlisis Conductual Aplicado (ABA)

El ABA es la intervencidn con mejor apoyo para el ASD y se basa en investigaciones. Consiste en
el uso de principios conductuales con base cientifica en situaciones diarias. La terapia de ABA
trabaja para alcanzar objetivos que ayudan a aumentar o disminuir diferentes conductas. Por
ejemplo, una familia podria querer aumentar el consumo de comida de su hijo y también reducir
los golpes de la cabeza. Determinar qué conductas son las mas Utiles de tratar dependera de la

situacién especifica.

Todos los programas de ABA comparten componentes similares, incluyendo ensefianza
especializada, participacion de padres y competencias de ensefianza que pueden usarse en la casa,
en la escuela y en otros entornos. E1 ABA debe ser alegre y motivador para los nifios. * El ABA
puede ayudar a desarrollar competencias para que una persona pueda desemperfiarse a un nivel

superior en la vida diaria.

DOERNBECHER CHILDREN’S Hospital (2020), explica que suele usarse para mejorar las
competencias en el area del lenguaje, el juego, la conducta, la atencién y la capacidad para
aprender. Personas de todas las edades pueden beneficiarse del ABA, aunque algunas

investigaciones sugieren que cuanto antes se use este enfoque, mejor.

El ABA es un tratamiento que se utiliza para todos los tipos de necesidades conductuales, no solo

las de personas con TEA. Los siguientes enfoques también se basan en la ciencia del ABA:
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e Modelo de inicio temprano de Denver (ESDM)

e Tratamiento de respuesta fundamental (PRT)

e Intervencion para el desarrollo de las relaciones (RDI)

e Modelo basado en el desarrollo, las diferencias individuales y las relaciones
(DIR)/Floortime (tiempo en el piso)

e Tratamiento y educacion de nifios con autismo y problemas de comunicacion relacionados
(TEACCH)

e Enseflanza mediante ensayos discretos (DTT)
Terapia cognitivo-conductual (CBT)

La CBT se refiere a un grupo de técnicas basadas en investigaciones sélidas que son eficaces para
tratar las dificultades que tienen nifios y adultos. La CBT es eficaz para tratar la ansiedad y los
trastornos del estado de animo, ensefiar a manejar el estrés y el enojo, y mejorar las competencias

interpersonales.

El objetivo de la CBT es ayudar a que las personas aprendan como las emociones, los pensamientos
y las conductas se relacionan. La CBT ensefia a las personas la manera de identificar creencias
poco Utiles y de crear patrones mas positivos de conducta. El tratamiento suele basarse en las

competencias y requiere una participacion activa de las familias en el caso de nifios.

En su manual DOERNBECHER CHILDREN'S Hospital (2020) define que la CBT es Util para las
personas con TEA que tienen suficientes competencias verbales y la capacidad para pensar sobre
sus pensamientos y su conducta. El uso de ayudas visuales y la incorporacion de los intereses
especiales de una persona en las actividades de la terapia también suelen ser Utiles. Los
profesionales de salud mental autorizados pueden prestar la CBT, incluyendo psicologos,

trabajadores sociales clinicos, psiquiatras y asesores profesionales.

La CBT puede ser individual o grupal. Suele ser una gran parte de los grupos de competencias
sociales terapéuticos que buscan mejorar la comunicacion y el pensamiento sociales. Los
siguientes enfoques de tratamiento incorporan de forma eficaz aspectos de la teoria cognitivo-

conductual:

e Terapia dialéctica conductual (DBT).
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e Terapia de interaccion entre padres e hijos (PCIT).

e CBT basada en la atencion.

Otras terapias e intervenciones de apoyo

Terapia con musica, arte, ejercicios adaptativos y animales. Hay muchas terapias que ain no se
han estudiado bien para el tratamiento del trastorno del espectro autista, pero que pueden ser Utiles.
Estas terapias pueden apoyar las competencias sociales, aumentar la autoestima y generar
confianza, ayudar a desarrollar habilidades motrices y mejorar la calidad de vida general de una

persona con TEA.

Medicamentos de venta con receta

No hay ningin medicamento de venta con receta que esté disefiado para tratar el TEA, pero algunos
medicamentos pueden tratar de forma eficaz sintomas relacionados, como la hiperactividad, la
falta de atencion, la agresion, la ansiedad, la depresion, las alteraciones del suefio y los cambios

de humor.

Hobss (2021) menciona en su estudio que la Red Interactiva de Autismo y el Instituto Kennedy
Krieger afirman que "actualmente no hay ningin medicamento aprobado para tratar los sintomas
principales del autismo. Sin embargo, se prescriben varios medicamentos para tratar otras

afecciones y sintomas que suelen darse en nifios y adultos con autismo

El objetivo de incluir medicamentos de venta con receta como parte del tratamiento suele ser
reducir un sintoma que interfiere para que una persona pueda responder mejor a los otros tipos de
terapias u oportunidades educativas. Es importante hablar sobre cualquier cambio conductual y
mantener a su equipo clinico informado de todos los medicamentos (incluyendo medicamentos de
venta sin receta o vitaminas/suplementos de hierbas) para controlar cualquier interaccién o efecto

secundario relacionado.

Intervenciones alimentarias

Algunas personas reportan mejoras en su desempefio después de cambiar su alimentacion. Las dos
intervenciones alimentarias mas frecuentes que utilizan las familias con TEA son una dieta con
comidas sin gluten ni caseina y una dieta con comidas sin levadura. Hay profesionales como los
especialistas en naturopatia que pueden dar orientacion en esta area junto con el asesoramiento de

su médico de atencion primaria. Juntos pueden ayudar a decidir si el resultado potencial de la
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restriccion alimentaria supera el posible dafio. Si tiene preocupaciones, se pueden recomendar

pruebas de alergias especificas, Nova, Morales, & Ahumada (2022)

Habiendo abordado tratamientos e intervenciones que se manejan con el TEA, permanece lejano
el disponer de una guia universal que ayude a normar la conducta terapéutica para estos pacientes;
por ello, aquel profesional que tenga a su cargo a estos pacientes, debera mantenerse al pendiente
de las publicaciones de alto impacto e investigaciones recientes, como aquellas que proponen un
potencial efecto terapéutico y prestan atencién a las tendencias propuestas para mejorar la

sociabilidad de estos individuos, asi como la utilizacion de las respectivas aplicaciones.

La mayor evidencia para sustentar el tratamiento de un portador de TEA y su comorbilidad
proviene de investigaciones recientes. Se propone una terapia integrativa, que no es lineal o
escalonada, sino que emplea herramientas de 3 formas diferentes de intervenir, y pueden utilizarse

a criterio clinico para la atencion individualizada de los pacientes seguin sus necesidades.

6.2 Retos y dificultades que viven personas con trastorno del espectro autista

Habiendo abordado en que consiste este trastorno y revisado la valoracion de los avances que
existe en el estudio del autismo, es necesario el saber a qué retos y dificultades se enfrentan estas
personas. Ahora bien, esta condicion como se sabe se contrapone a la falta de conocimiento
adecuado frente a las situaciones que viven las personas con trastorno del espectro autista en

nuestro contexto social.

En base a esto, es necesario reflexionar sobre la discordia y ruptura que se sigue produciendo entre
la investigacion y la intervencion sobre el autismo. La investigacion ha estado centrada
mayoritariamente en determinadas cuestiones especificas del trastorno, entre ellas, su etiologia,

descripcion sintomatica y consideraciones clinicas.

Por otro lado, el campo de la intervencion sobre el autismo ha discurrido aislado; sin considerar
los avances de la investigacion los nexos de unién entre investigacion e intervencion, que se

pueden definir como muy escasos.

Que se siga investigando sobre la intervencién en personas con autismo, es para que se generen

avances y se produzcan mejoras inmediatas, efectivas y reales en el tratamiento del autismo. Sin
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embargo, la importancia que se da porque esta intervencion se efectué en el tratamiento o

adaptacion en entorno del sujeto con trastorno del espectro autista no se toma como relevante.

La psicopedagoga Herndndez (2023) escribe acerca del reto que supone vivir una vida con
autismo para el afectado, pero también para las personas de su entorno. La vida es un reto, vivir
con autismo potencia el reto. El contexto, para las personas que transitan por la vida con autismo,

puede funcionar como barrera o puente a la hora de enfrentarse al dia a dia.

Relacionando lo anteriormente mencionado, uno de los retos evidentes que se notan en el trascurso
de vida de estas personas se refleja al abordar la dimension etioldgica del trastorno con su entorno.
La comprensién de la etiologia es basica y deberia ser muy bien manejada tanto en su entorno
familiar, social, educativo o laboral, lo que evidentemente todavia no se ve comprendido en la

mayor parte de casos.

Ante la falta de conocimiento que las personas neurotipicas estan teniendo de este tema, no se
estan proporcionado adaptaciones y consideraciones que se deben tomar en cuenta al momento de
interactuar con una persona que tiene rasgos o Yya tiene establecido un diagnostico en el trastorno

del espectro autista.

Observando mas de cerca los retos, Hernandez (2023) describe que la mente de quien vive con
autismo se caracteriza por ser inflexible, poseer intereses profundos, peculiaridades sensoriales,
sociales, de comunicacién y conducta teniendo todo el tiempo la necesidad de experimentar
situaciones llenas de oportunidades de participacion.

Como es evidente, la vida con autismo reclama constante atencion, que puede ser extendida en el
tiempo debido a que el comportamiento social no existe de la misma forma por siempre, cambia

todo el tiempo segun el contexto.

El beneficio de poder adoptar conocimientos sobre dicho tema es que al mismo tiempo se permite
desarrollar mejores instrumentos de deteccion y diagnostico, aspecto clave para seguir
conceptualizando el trastorno, ademas de optimizar las intervenciones y de acercarnos a un mejor

disefio de programas de atencion.
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El autismo se puede diagnosticar sea cual sea la edad. Sin embargo, lo mas habitual y
recomendable es gque se detecte en la infancia, durante los dos o tres primeros afios. Segun Gaja
(2023), Con un diagnostico a tiempo y las intervenciones espectro autista adecuadas, los nifios con
TEA pueden progresar considerablemente en su desarrollo y aumentar sus resultados a largo plazo.

Como se mencionaba, un diagndstico a tiempo del TEA puede dar lugar a intervenciones
tempranas, que pueden comenzar a partir de los dos o tres afios de edad. Estas intervenciones
buscan mejorar la comunicacién, la interaccion social y el comportamiento, y pueden comprender
desde la terapia del habla, terapia ocupacional y terapia de Analisis Aplicado del Comportamiento
(ABA). Es esencial recordar que no existe un unico tratamiento para el TEA y que cada persona

puede reaccionar de forma diferente a las intervenciones.

Un reto en la vida de personas con esta condicidn es no poder ofrecerles un diagnostico. En esto
intervienen muchos factores, entre ellos se podrian destacar las pocas estructuras e instituciones
que ofrecen servicios en cuanto al diagndstico. También la poca aceptacion y compromiso que

toman las familias al no permitir que se realicen evaluaciones que permitan el diagnostico.

Cores (2019), nos menciona que algunos progenitores tienden a negar los sintomas y el
diagndstico. Incluso aunque estan preocupados por su desarrollo prefieren no ver el problema y
piensan que simplemente estan tardando un poco mas en desarrollarse. No es facil para los padres

escuchar que su hijo tiene, o podria tener, autismo.

El hecho de no contar con un diagndéstico no hace que el trastorno disminuya, sino que se evade la
responsabilidad de dar respuesta a las necesidades que esta persona tiene, dificultandole asi un

desarrollo mas 6ptimo.

En el caso de los adultos son mas invisibles sus necesidades y obtener un diagndstico es poco
oportuno. Son personas que, en el mejor de los casos, se adaptaron a su condicion, pero que no
tuvieron un tratamiento adecuado por falta de conocimiento tanto a nivel familiar y médico, como

los estigmas sociales, asi nos lo explica NeuroDoza (2020).

Hoy en dia, los adultos con autismo, se enfrentan a una gran cantidad de retos, tanto a nivel
personal que van desde la falta de un diagnostico pertinente hasta las limitadas opciones de
independencia que se les presentan y siguen demandando la atencion debida para facilitarles

bienestar y una vida digna.
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Otro de los retos y dificultades mas persistentes en nuestra cultura van desde la aceptacion e
inclusién social de las personas autistas. Estos problemas pueden ser evidentes en las areas en
donde pueda estar (familiar, social, laboral, educativa) una persona con TEA, enfrentandose asi a
la dificultad de sentirse incomprendido y apoyado.

Es evidente la dificultad de las personas con TEA para comprender el entorno social, el lenguaje
no verbal, verbal, las sefias y los guifios. Esto explica el reto que significa para ellos relacionarse

con gente, puesto que se requiere una inteligencia dinamica que ellos no tienen tan desarrollada.

Segun Hernandez (2023) en la vida de una persona con autismo es absolutamente necesario que el
ambiente sea lo mas amigable posible mientras se fortalece su flexibilidad mental, que le dotara

de habilidades de adaptacion de manera paulatina.

La vida con autismo reclama constante atencion, la invitacion a la sociedad es conocer la
condicion, apegarse a las estrategias conocidas al generar espacios recreativos, escolares,
laborales, médicos, etc., que faciliten la inclusion de quienes viven con autismo, tratar de apoyarlos
con creatividad e imaginacion, ensefiar cosas que tengan sentido dentro de su vida con autismo y

realizar ajustes que ayude a aprender y desarrollar un aprendizaje independiente.

6.3 Calidad de vida de una persona con trastorno del espectro autista

El interés por el estudio méas detallado acerca de calidad de vida se ha visto en un aumento
considerable en las investigaciones desarrolladas en los Gltimos afios centradas en diferentes areas.
Para poder empezar a abordar en lo que consiste, debemos saber acerca de los antecedentes que

surgen ante su definicion.

El concepto de calidad de vida ha evolucionado; histéricamente se encuentran diferentes
definiciones segun la época Rodriguez (2017), en su estudio sefiala que, para las civilizaciones
egipcia, hebrea, griega y romana, la calidad de vida se relaciond con la gran tradicion occidental
de la preocupacion por el cuidado de la salud del sujeto, sobre todo en los aspectos alimenticios y
de higiene personal. A finales de la Edad Media este concepto pasé a convertirse en la

preocupacion por la salud e higiene publicas, extendiéndose a los derechos humanos y laborales.

El concepto de calidad de vida surge por primera vez en la literatura sobre discapacidad intelectual

en los afos 80. Es una nocion sensibilizadora sobre los derechos fundamentales de las personas y
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los aspectos importantes para sus vidas y constructo social que guiara la politica y la practica

profesional. Garcia, Sahagun, & Villatoro (2017).

La Organizacion Mundial de la Salud (2014) lo define como: la percepcion del individuo de su
posicion en la vida en el contexto de la cultura y sistema de valores en los que vive y en relacién
con sus objetivos, expectativas, estandares y preocupaciones. Se trata de un concepto muy amplio
que estd influido de modo complejo por la salud fisica del sujeto, su estado psicoldgico, su nivel
de independencia, sus relaciones sociales, asi como su relacion con los elementos esenciales de su
entorno. De este modo, la calidad de vida es un constructo multidimensional que comprenderia

tres dimensiones fundamentalmente

* Dimensién fisica: percepcion del estado fisico o la salud, entendida como ausencia de

enfermedad, los sintomas producidos por la enfermedad, y los efectos adversos del tratamiento.

* Dimension psicoldgica: percepcion del individuo sobre su estado cognitivo y afectivo como el
miedo, la ansiedad, la incomunicacién, la pérdida de autoestima, la incertidumbre del futuro, etc.
También incluye tanto las creencias personales, espirituales y religiosas como el significado de la

vida y la actitud ante el sufrimiento.

* Dimension social: percepcion del individuo sobre las relaciones interpersonales y los roles
sociales en la vida como la necesidad de apoyo familiar y social, la relacion médico-paciente y el

desempefio laboral.

En su articulo Moriche (2021) menciona que Robert Schalock y Miguel Angel Verdugo, dos
expertos en el tema plantean ocho dimensiones centrales que son susceptibles de mejorar la calidad
de vida de una persona, independientemente de si presenta 0 no condicion de discapacidad o si

precisa 0 no apoyo para lograr dicha mejora,
Estas dimensiones son:

1. Bienestar emocional (BE). Hace referencia a sentirse tranquilo, seguro, sin agobios, no

estar nervioso.
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2. Relaciones interpersonales (RI). Relacionarse con distintas personas, tener amigos y
llevarse bien con la gente (vecinos, compafieros, etc.). Tener amigos claramente
identificados, relaciones familiares, contactos sociales positivos y gratificantes, relaciones
de pareja y sexualidad.

3. Bienestar material (BM). Tener suficiente dinero para comprar lo que se necesita y se desea
tener, tener una vivienda y lugar de trabajo adecuados.

4. Desarrollo personal (DP). Se refiere a la posibilidad de aprender distintas cosas, tener
conocimientos y realizarse personalmente.

5. Bienestar fisico (BF). Tener buena salud, sentirse en buena forma fisica, tener habitos de
alimentacion saludables.

6. Autodeterminacion (AU). Decidir por si mismo y tener oportunidad de elegir las cosas que
quiere, cOMo quiere que sea su vida, su trabajo, su tiempo libre, el lugar donde vive, las
personas con las que esta.

7. Inclusion social (IS). Ir a lugares de la ciudad o del barrio donde van otras personas y
participar en sus actividades como uno mas. Sentirse miembro de la sociedad, sentirse
integrado, contar con el apoyo de otras personas.

8. Derechos (DE). Ser considerado igual que el resto de la gente, que le traten igual, que

respeten su forma de ser, opiniones, deseos, intimidad, derechos.

Figura3. Las ocho dimensiones de la calidad de vida

BIENESTAR FISICO
DESARROLLO & &
PERSONAL > BIENESTAR MATERIAL
BIENESTAR
<l AUTODETERMINACION
Pers ona INCLUSION SOCIAL
RELACIONES
INTERPERSONALES
¥
‘ DERECHOS

Nota: Imagen 2. Las 8 dimensiones de la calidad de vida. En ‘‘De qué hablamos cuando hablamos de «calidad de
vida»’’, por Grupo Inteligencia Limite, 2021, https://inteligencialimite.org/2021/07/13/de-que-hablamos-cuando-
hablamos-de-calidad-de-vida/
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Existen algunos principios esenciales que seran un factor clave en la percepcion que la persona,

con o sin discapacidad, tendra sobre su nivel de calidad de vida.

1. El contexto cultural jugara un importante papel en la percepcion sobre la calidad de vida
de una persona.

2. La calidad de vida se percibe de manera mucho més positiva si las personas con
discapacidad tienen poder para participar en las decisiones que afectan a sus vidas.

3. Dicha calidad aumenta si la persona se siente aceptada e integrada en su comunidad.

4. Por ultimo, si la persona considera que sus necesidades béasicas estan cubiertas y que
cuentan con las mismas oportunidades que los demas para alcanzar sus metas, considerara

que goza de buena calidad de vida.

Algunas de las dimensiones e indicadores del modelo de Calidad de Vida de Schalock & Verdugo
(2007), han recibido una especial atencion en la investigacion sobre la percepcion que las propias
personas con discapacidad tienen en relacion a sus vidas, especialmente en el ambito de la

investigacion relacionada con la discapacidad intelectual.

Ya conociendo acerca de la calidad de vida, debemos mencionar lo que las personas con autismo

viven y las limitaciones con las que se han encontrado en el desarrollo de su vida.

Sanchez (2022), nos habla que a nivel educativo la falta de formacién especializada de los docentes
y las limitaciones de los modelos educativos son solo algunos de los obstaculos a los que se
enfrentan los estudiantes con autismo, quienes también presentan dificultad para establecer
relaciones con el resto de los compafieros y son habitualmente un "blanco facil* para el acoso
escolar, problematicas que suelen conllevar que sufran "mucho mas estrés y ansiedad que sus pares

no autistas.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (2023), Todas las personas, incluidas las que padecen
autismo, tienen derecho al disfrute del mas alto nivel posible de salud fisica y mental. Sin embargo,
las personas con autismo a menudo son objeto de estigmatizacion y discriminacion, que incluye la
privacion injusta de atencion de salud, educacion y oportunidades para participar en sus

comunidades.
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Aunque todas las personas tienen derecho a la educacion, muchas veces solo ir a la escuela puede
ser un gran reto para quienes tienen algin TEA. Para empezar, algunas personas con espectro
autista suelen tener disfuncion sensorial, por lo que cosas como luces brillantes, compafieros
gritando o el sonido del timbre, pueden ser estimulos abrumadores que desencadenan ansiedad

extrema o conductas autistas como agresividad o lastimarse a si mismos.

Ademas, los alumnos con TEA pueden tener dificultades para cambiar entre actividades o temas,
lo que complica su capacidad para planear y ejecutar distintas tareas, estudiar para examenes, entre
otras cosas. En el ambito educativo las personas con autismo encuentran una limitante muy notoria,
a esto se le suma que las escuelas decepcionan a las familias ya que no reconocen ni se involucran

en apoyar de acuerdo a las necesidades de sus hijos con espectro autista.

El que no haya adaptaciones en el ambiente, ni estrategias para adecuar el ritmo de aprendizaje del
alumno con TEA se convierte en una limitante para que la persona no pueda gozar de un desarrollo
educativo en el que se vele por sus beneficios y se tenga en cuenta sus capacidades y la posibilidad

de incrementar en el alumno con autismo una buena calidad de vida en el sector.

Otro sector a tomar en cuenta es el area laboral. Viola (2021) comenta que las personas con TEA
usualmente presentan dificultades para obtener y mantener empleos por varias razones. La mas
evidente tiene que ver con sus déficits en comunicacion e interaccion social que afectan sus
posibilidades de entender las expectativas de sus empleadores y de comunicarse de forma efectiva
con ellos y sus comparieros de trabajo. Asimismo, se consideran las dificultades en el
funcionamiento ejecutivo y su hipersensibilidad a los estimulos. A pesar de lo mencionado,
muchas de las posibilidades de acceso al &mbito laboral se relaciona con el disminuido acceso a
oportunidades relacionado a la falta de informacion, por un lado, y a la discriminacion por su

condicién, por otro.

En Nicaragua las personas con discapacidad tienen derecho en igualdad de condiciones a vivir en
comunidad, a elegir su lugar de residencia, a gozar de servicios de asistencia personal y a su plena

inclusion y participacion en la sociedad asi lo establece la ley 763 de la Asamblea Nacional.
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Esta ley respalda tener una participacion social y considerar la inclusion de estas personas. En las
tasas de empleo a personas con discapacidades no se encuentran tantos laborando por no darles la

oportunidad de hacerlo.

Ya sea en el ambito educativo o laboral se registra un bajo respaldo de inclusion a las personas
con autismo, no solo considerando el hecho de negarles la oportunidad a participar, sino también
a que puedan sentirse integrados en el mismo ambiente en el que todos vivimos. No solo es
cuestion de conocimiento sino también de la practica que debemos tener ante el apoyo que se debe

brindar a estas personas para asegurar una buena calidad de vida.

6.4 Marco legal

A nivel de nuestra sociedad existe la necesidad de crear normas y politicas dirigidas a garantizar
y proteger los derechos de las personas con algun tipo de discapacidad, con el objetivo de priorizar
su integridad, salud fisica y mental, al igual el generar espacios que se traduzcan en oportunidad

que permitan desarrollarse, adaptarse y convivir de manera funcional.

De esta manera la constitucion politica de Nicaragua propone en el marco de la ley 763 ley de
derechos humanos de las personas con discapacidad, propone unas serie de articulos dirigidos a la
proteccion de los derechos fundamentales, orientados a promover el desarrollo a nivel social,
laboral, educativo, salud entre otros, mismos que segun su correcta aplicacion significarian un
cambio sustancial y necesario en la realidad de todas las personas que conviven con alguna
discapacidad, que para ellos se pueden llegar a traducir en barreras que interfieren con su calidad

de vida.

Segun Naciones Unidas (2011), basado en la ley 763 hace referencia a la importancia de generar
espacios, estructuras y estrategias que permitan la insercion y adaptacion social de las personas
con discapacidad, a través de la promocidn de sus derechos y el respeto de sus derechos segun la
ley.

La asamblea nacional ha ordenado lo siguiente: Ley de derechos humanos de las personas con
discapacidad.
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Capitulo I disposiciones generales

Articulo 1: Objeto y fin. La presente ley tiene por objeto establecer el marco legal y de garantia
para la promocién, proteccion y aseguramiento del pleno goce y en condiciones de igualdad de
todos los derechos humanos de las personas con discapacidad, respetando su dignidad inherente y
garantizando el desarrollo humano integral de las mismas, con el fin de equiparar sus
oportunidades de inclusion a la sociedad, sin discriminacion alguna y mejorar su nivel de vida;
garantizando el pleno reconocimiento de los derechos humanos contenidos en la Constitucion
Politica de la Republica de Nicaragua, leyes y los instrumentos internacionales ratificados por

Nicaragua en materia de discapacidad.

Art. 2: Ambito de aplicacion. La presente Ley es de aplicacion en todas las instituciones del Sector
Pablico en el ambito de su competencia y en lo concerniente a las responsabilidades de accion
creadas por la misma dentro del marco general de politicas publicas dirigidas a las personas con
discapacidad. Asi mismo, es de aplicacion al Sector Privado y la sociedad en su conjunto en lo
referente a la cultura de respeto integro a los derechos humanos de las personas con discapacidad.
Es de interés publico la creacion e implementacion de estrategias y politicas del Estado en pro del
desarrollo integral de las personas con discapacidad en iguales condiciones de oportunidad que el

resto de la sociedad y su aplicacion inclusiva en todo el pais.

Art. 3: Definiciones. Para los fines de esta Ley, se aplicaran las definiciones siguientes:
Accesibilidad universal: es la condicién que deben cumplir los entornos, bienes, procesos y
servicios, asi como la informacién, tecnologias de informacion y comunicacion, los objetos o
instrumentos, herramientas y dispositivos, para ser comprensibles, utilizables y practicables por
todas las personas en condiciones de seguridad y comodidad y de forma mas auténoma y natural
posible; tanto en zonas urbanas como rurales. Ajustes razonables: son las modificaciones y
adaptaciones necesarias y adecuadas individuales que requieren las personas con discapacidad,
para garantizar el ejercicio y el pleno goce de sus derechos humanos y libertades fundamentales.
Autonomia Individual: es el reconocimiento del derecho que las personas con discapacidad tienen
para tomar decisiones en forma independiente sobre su propia forma de v ida y participacion activa

en la sociedad segun su condicion fisica y mental.

Autovalidismo: se entiende por la capacidad de valerse por si mismo; permitiendo que las

personas con discapacidad, al adquirir conocimientos de como potenciar y desarrollar al maximo
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sus funciones fisicas, mentales o sensoriales, se desenvuelvan y funcionen en la sociedad de forma

independiente.

Ayuda técnica o servicios de apoyo: es la asistencia requerida por las personas con discapacidad
para actuar de forma inclusiva dentro de la sociedad, desarrollando sus habilidades para lograr su
funcionalidad y un mejor desempefio, propiciando su autonomia en la ejecucion de sus actividades
principales y regulares. Entre estas tenemos la asistencia personal, equipos y dispositivos
tecnoldgicos y recursos auxiliares, que permiten habilitar, rehabilitar o compensar una 0 mas

limitaciones funcionales, motrices, sensoriales o intelectuales de las personas con discapacidad.

Barreras fisicas y actitudinales: son los obstadculos ambientales, fisicos, intelectuales y culturales
implantados por la sociedad, que impiden el desarrollo, la adaptacion e inclusion de las personas
con discapacidad dentro de la comunidad; negandoles asi las oportunidades que les permitirian

gozar de la autonomia o vida independiente.

Comunicacién: incluye los lenguajes, la visualizacion de textos, el Sistema de Escritura Braille, la
comunicacion tactil, los microtipos, los dispositivos multimedia de facil acceso, los sistemas
auditivos, el lenguaje sencillo, los medios de voz digitalizada y otros modos, medios y formatos
aumentativos o alternativos de comunicacion, incluida la tecnologia de la informacion vy
comunicacion de facil acceso. Se entendera por lenguaje tanto el lenguaje oral como la lengua de

sefias y otras formas de comunicacién no verbal.

Concientizacién social: es hacer que la sociedad sea consciente del valor humano y productivo que
tienen las personas con discapacidad y se les respete. Por ende, cada vez que se hable o utilice el
tema de discapacidad, este debera presentarse reforzando la dignidad e igualdad entre los seres

humanos.

Deficiencia: es toda limitacion o alteracion adquirida o congénita que afecta las funciones
mentales, fisicas o sensoriales de las personas. Grado de afectacion anatomica, fisioldgicas,

histologicas de los sistemas organicos de las personas.

Desarrollo inclusivo: se refiere a la formulacion y aplicacion de forma permanente de politicas,
planes, programas y proyectos y acciones para el desarrollo socioeconémico y humano que se
orientan y hacen posible el disfrute y goce de los derechos civiles, politicos, econdmicos, sociales

y culturales para las personas con discapacidad.
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Discapacidad: es el resultado de la interaccion entre la persona con deficiencias y su entorno
incapacitante. La discapacidad esta enmarcada en las barreras latentes y perpetuas implantadas por
la sociedad, que hacen imposible que las personas con discapacidad accedan a la vida social de
manera activa, pasiva, directa o indirecta al igual que otro ser humano, la discapacidad por ende

no es algo que radique en la persona como resultado de una deficiencia.

Art. 5: No discriminacion. Es obligacion del Estado asegurar y promover el pleno ejercicio de
todos los derechos humanos vy las libertades fundamentales de las personas sin discriminacion
alguna por motivo de discapacidad, con la plena y activa participacion de las empresas privadas,
estructuras sociales, las comunidades, familias, las personas con discapacidad y sus
organizaciones. El Estado debe promover y garantizar la aplicacion de las disposiciones legales,
administrativas o reglamentarias que directa o indirectamente fortalezcan el principio de no
discriminacion.

Capitulo 1V de los derechos laborales

Art. 34: Del derecho a trabajar en igualdad de condiciones. El Estado a través del Ministerio del
Trabajo esté obligado a garantizar que las personas con discapacidad puedan trabajar en igualdad
de condiciones que las demas personas y a que gocen de sus derechos laborales. EI Ministerio del
Trabajo ademas de cumplir lo establecido en las leyes, debera hacer que los empleadores realicen
ajustes razonables, adaptando el entorno y las condiciones laborales en base a las necesidades de
las personas con discapacidad para el ejercicio de sus derechos laborales y verificar que las
promociones y ascensos laborales se den en igualdad de oportunidades, tomando en cuenta la
capacidad y el desempefio dentro de la empresa, sin considerar los motivos relacionados con la

discapacidad.

Bajo ninguna circunstancia se podra discriminar a las personas con discapacidad, para optar a un
puesto en el Servicio Civil, debiendo evaluarse unicamente la capacidad del o la concursante al

puesto para el desempefio del mismo.

Art. 35: De las medidas de apoyo para la insercion laboral. El Estado por medio del Ministerio del
Trabajo, Instituto Tecnoldgico Nacional, Instituto Nicaragliense de Seguridad Social y demas
instituciones publicas, apoyara la insercion laboral de las personas con discapacidad, a través de

las politicas de capacitacion tecnica y profesional de forma individual y colectiva, el autoempleo,
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promoviendo oportunidades empresariales, constitucion de cooperativas e inicio de empresas

propias.

Art. 36: De las contrataciones laborales. Las personas con discapacidad, bajo el principio de
igualdad de oportunidades y en base a la naturaleza de actividad laboral a contratar, tienen el
derecho de no ser discriminados por su condicién, para optar a un empleo. En la entrevista de
trabajo, el empleador tomara en cuenta Unicamente las capacidades necesarias para cumplir con
las actividades del puesto del trabajo que esté optando, en igualdad de condiciones con otros u

otras aspirantes al puesto requerido.

El Ministerio del Trabajo velara porque todas las instituciones y empresas nacionales, municipales,
estatales y privadas que tengan cincuenta 0 mas trabajadores, incluyan al menos el dos por ciento
de personas con discapacidad en sus respectivas nominas. En el caso de empresas con una némina
mayor de diez trabajadores y menor de cincuenta se debe emplear al menos una persona con

discapacidad.

Art. 47: Del derecho a la salud gratuita, especializada y de calidad. Las personas con discapacidad
tienen derecho a gozar del mas alto nivel posible de salud. El Estado a través del Ministerio de
Salud y otras instituciones publicas, esta en la obligacion de asegurarles el ejercicio al derecho a
una salud gratuita, de calidad, con calidez humana, asequible, especializada y pertinente de

acuerdo al tipo de discapacidad con el fin de prestarles la mejor asistencia en los servicios de salud.
Tomado de la ley 763, Ley de los Derechos de las Personas con Discapacidad.

En el marco se la presente investigacion, se subraya la importancia de cumplir fielmente a como
lo mandara la ley cada una de las especificaciones de la misma en cuanto a los derechos humanos
de cada una de las personas con discapacidad, puntualmente tomando como referencia a la persona

en base a la cual se genero esta investigacion.

El cumplimiento de estas normativas por parte de cada uno de los entes y organismos e
instituciones que confirman nuestra sociedad, propiciara estructuras que a la larga se convertiran
en oportunidades para estas personas, mejorando asi su realidad y calidad de vida, generando
oportunidades para poder desarrollar sus habilidades y adaptarse de una manera funcional en las

distintas areas que conforman nuestra sociedad.
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6.5 Enfoque holistico

El término holistico hace referencia a todo el sistema en lugar de a partes individuales, asi lo
describe Kuruvilla (2023), En términos méas simples, el holismo propone que ciertas propiedades
de las cosas no pueden hallarse en sus elementos integrantes, sino que emergen Unicamente cuando
éstos integran un todo. Asi lo definiod el filésofo griego Aristoteles en su Metafisica: “El todo es

mas que la suma de sus partes”.

El holismo, se presenta como una posicion metodoldgica y de pensamiento que plantea el abordaje
de los sistemas de cualquier indole: sociales, fisicos, bioldgicos, mentales, etc., y de sus respectivas
propiedades, desde una perspectiva total, de conjunto, y no puramente a través de los elementos
que los constituyen. Se trata, en fin, de una vision de conjunto de las cosas, que prefiere considerar

el sistema como un todo integrado y global

Por otra parte Garcia Rodriguez & Rodriguez Ledn (2009), nos habla del andlisis holistico como
subsistema sociocultural que no agota el tema. Debe tomarse en cuenta que la holistica, por su
naturaleza integradora misma, incluye en sus abordajes las varias ciencias del hombre. Es decir, la
filosofia, la historia, la economia, la sociologia, la psicologia, la ética, la estética, la medicina, etc.
Por ello, es necesario penetrar en el objeto de estudio con sentido complejo y transdisciplinario,
pues la totalidad no es la simple suma de sus componentes estructurales, y por ello el analisis

escruta, revela y establece los vinculos y las relaciones entre las partes constitutivas.

Desde una perspectiva holistica, cualquier sistema considerado es mas complejo que la mera suma
de sus partes, ya que la sinergia entre ellas produce el efecto apreciable del sistema, y no las

propiedades individuales de cada una.

Asi, el holismo es totalmente contrario a la visién reduccionista, segin la cual todo lo existente
puede analizarse a partir del examen de sus elementos constituyentes. Este término se aplica a
diversos campos del saber, para proponer un abordaje de la materia que contemple los problemas

como un todo integral.

El enfoque holistico se aborda como respaldo en nuestra investigacion habiendo comprendido esta
informacién. El tema que se trabajo fue el analizar la calidad de vida de un adulto con trastorno
del espectro autista, esto nos hace saber que como investigadores no debemos se separar los

elementos que funcionan en la dindmica de este trastorno y apreciarlos en conjunto porque solo de
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esa forma se logra enserio saber si el sujeto de estudio esta teniendo o no afectaciones en el

desarrollo de su vida.

El holismo dentro de nuestra investigacion sugiere apreciar al sujeto considerando que es mucho
mas que la suma de sus partes. Vemos a la persona como un todo. El enfoque nos permite observar
coémo todas las areas en donde el sujeto se encuentra trabajan juntas, no pudiendo disociar sus

funciones en determinados procesos.

Haciendo uso de este enfoque contemplamos una amplia dimension de lo que sucediendo en dicha
afectacion e integrarla en un todo. Dentro del trastorno del espectro autista influyen muchos
factores que pueden estar causando una mayor problematica en el desarrollo y adaptacion para el

sujeto que lo vive.

Esto enfoque nos ayuda a comprender los motivos que inciden en determinado problema, porque
se estudia al sujeto en su totalidad en lugar de hacerlo en un solo aspecto del problema a tratar. Y
es que, son muchos los factores que interacttan e interfieren entre si para influir en la situacion.
Este es el aspecto que el holismo rescata para intentar comprender el trascurso del problema
permitir que se trate con lo mejor que se pueda para lograr disminuir el impacto que provoca en el

entorno y la vida del sujeto.
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7. Operacionalizacién de variables y/o matriz de categorias

Objetivos Categorias Definicion conceptual Sub categorias Técnicas e Informante Procedimiento de
especificos instrumentos analisis

Identificar los retos Reto Un reto es un empefio | -Nivel intelectual - Entrevista -Sujeto de Se analizaran los
y dificultades que dificil de llevar a cabo, y | -Nivel afectivo | Semiestructurada estudio. datos recopilados a
inciden en la que constituye por ello un -Nivel social través cuadros
calidad de vida de estimulo y un desafio para - Guia de descriptivos de
un adulto con quien lo afronta. Hace observacion. Word que permitan
trastorno de referencia a un desafio o el andlisis de los
espectro autista. una actividad (fisica o resultados

intelectual) que una obtenidos. Se

persona debe realizar realizara una

sobreponiéndose a transcripcion fiel de

diferentes  tipos  de las entrevistas

dificultades, porque obtenidas en la

precisamente esta aplicacién

revestida de dificultades

(Real academia espafiola,

2022).

Dificultad | EI concepto de dificultad -Intelectual
hace referencia al -Afectiva
problema, brete o aprieto -Social

que surge cuando una

persona intenta lograr
algo. Las dificultades, por
lo tanto, son

inconvenientes o barreras
que hay que superar para
conseguir un determinado
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Calidad de
vida

objetivo. (Real academia
espafola, 2022).

Se define como la
percepcion del individuo
sobre su posicién en la
vida dentro del contexto
cultural y el sistema de
valores en el que vive y
con respecto a sus metas,
expectativas, normas y
preocupaciones. Es un
concepto
multidimensional y
complejo que incluye
aspectos personales como
salud, autonomia,
independencia,
satisfaccion con la vida y
aspectos ambientales
como redes de apoyo y
servicios sociales, entre
otros (Universidad
Autonoma del Estado de
Hidalgo, 2014).

Area educativa
-Area laboral
-Area familiar

-Area social
-Bienestar fisico
-Bienestar
material
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Caracterizar las | Limitaciones | Son las restricciones que - Contexto -Entrevistas -Area familiar: | Los datos
limitantes en los | encontextos |se presentan en los Familiar. semiestructuradas | Madre. recopilados se
contextos concomitante | ambitos de desarrollo de | -Contexto laboral. i | procesaran a través
concomitantes a los S la persona, que influyen | - Contexto social. -Grupo Focal ;eri?ni;?g%?rl- cuadros
que se enfrenta la en la realidad actual del y  compafiero descriptivos de
persona con el sujeto y tienen relacion de trabajo Word que permitan
espectro autista. entre si. el anélisis de los
-Area  social: | resultados
Amiga obtenidos.
-Profesionales
expertos en el
tema.
Consensuando a los
Proponer una guia Guia de Se propondréa una guia de | -Area Laboral Grupo focal Profesionales | participantes se
de acompafiamie | acompafiamiento dirigida | -Area Profesional expertos en el | definirdn ideas vy
acompariamiento nto parala | a la inclusion centrada en | -Area Educacion tema acciones que se
que facilite la Inclusién la actitud o tendencia de | -Area Familia plasmaran al
inclusion en integrar a todas las estructurar una guia
jévenes y adultos personas en condicion de que sera el
con trastorno del autismo, para que puedan resultado del
espectro autista. participar y contribuir en proceso y que se
ella y beneficiarse en este presentara
proceso. acompafiado  del
informe final.
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8. Disefio metodologico

8. 1. Tipo de investigacion

La investigacion se dio bajo un enfoque exploratorio-descriptivo, que permitio evaluar los factores
que se conjugan en la problematica explorada, para describir el fendmeno estudiado. Se busco
identificar el tipo de problematica y con la informacion recaudada poder describir las afectaciones
que la genera y asi dar salida a los objetivos planteados.

Cauas (2015), explica que el objetivo de la investigacion exploratoria es examinar un tema o
problema de investigacion poco estudiado o que no han sido estudiados antes. Estos estudios sirven
para aumentra el grado de familiaridad con fenémenos relativamente desconocidos. En pocas
ocasiones estos estudios constituyen un fin en si, dado que por lo general determinan tendencias,

identifican relaciones potenciales entre variables etc.

Mientras tanto la investigacion descriptiva puntualiza las caracteristicas y realidad de la poblacion
0 sujetos estudiados, registrando, analizando e interpretando la actualidad y los procesos de los
fendmenos que afectan a estos. Su objetivo final radica en describir los elementos fundamentales
de los fenomenos o problematicas, buscando plasmar como resultado una vision obejetiva estos,
mostrando fundamentalmente las caracteristicas observables y verificables, Guevara, Verdesoto,
& Castro, (2020).

De esta manera es de relevancia el remarcar que la investigacion se mantuvo bajo el enfoque
cualitativo, el cual la es multimetddica, naturalista e interpretativa. Es decir, que los investigadores
indagan situaciones naturales, intentando dar sentido o interpretar los fenémenos en los términos

del significado que las personas les otorgan.

De esta manera es de relevancia el remarcar que la investigacion se mantendra bajo el enfoque
cualitativo, el cual la es multimetddica, naturalista e interpretativa. Es decir, que los investigadores
indagan situaciones naturales, intentando dar sentido o interpretar los fendmenos en los términos

del significado que las personas les otorgan.
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Este enfoque de estudio abarca el uso y la recoleccion de una variedad de materiales empiricos
como experiencias personales, historias de vida, entrevistas y textos observacionales, historicos,
interaccionales y visuales que describen los momentos habituales y problematicos y los
significados en la vida de los individuos, asi lo indica Fuentes, Toscano, Diaz, & Diaz (2020).

8. 2. Area de estudio

8.2.1 Area Geografica
Se realizo en la cuidad de Esteli, departamento de Esteli.

8.2.2 Area del conocimiento
El estudio pertenece al area de la salud, siendo mas especifico sobre la linea de salud publica,

debido a estar dentro de los criterios que engloban lo que es salud mental, discapacidad e inclusion.

8.2.3 Linea de investigacion
El estudio pertenece al area de la salud, especificamente sobre la linea de salud publica, considera
la distribucién y determinantes de los procesos ligados a salud, enfermedad y estilos de vida, asi
como las estrategias de prevencion de enfermedades y promocidn de la salud, en el caso especifico

de esa investigacion para evaluar la calidad de vida.

8.2.4 Sub linea de investigacién Salud mental, discapacidad e inclusion
Esta sub linea contempla el estudio de la promocién del bienestar, los derechos humanos,
inclusion, el tratamiento y rehabilitacion en las diferentes etapas del ciclo de vida, considerando
las necesidades de la sociedad, asi como la exposicion a sucesos vitales adversos o condiciones
extremas de estrés y de las afecciones conexas como el consumo de drogas, la intervencion

temprana en la discapacidad y la salud mental.
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8. 3. Sujetos participantes

La investigacion se realizO mediante un estudio de caso, que cumplié como instrumento de
investigacion alejandose de la estructura y funcion de un estudio de caso con enfoque clinico. De
esta manera no se consider6 usar los conceptos de poblacion y muestra, por lo cual se investigd a

partir de un dnico sujeto.

Hay que recalcar que parte de los instrumentos intentaron conocer la realidad del sujeto, pero
también el contexto concomitante que conforma esta, lo que implicaba trabajar con participantes
que conformen los diferentes entornos y los que el sujeto se desarrolla. De esta manera el nimero
de participantes fueron 12 los cuales estuvieron divididos entre; 7 expertos en autismo quienes
participaron en la aplicacion de un grupo focal. También dentro de la investigacion se trabajo con
1 familiar, 2 compafieros de trabajo, 1 amigo y el sujeto del cual el estudio se desarrollo, a quienes

se les estuvo aplicando instrumentos como entrevista y guias de observacion.

Los participantes cumplieron principalmente con el criterio de mantener una relacion cercana en
el dia a dia del sujeto y en el caso de los participantes del grupo focal se definié que tuvieran
experiencia laboral y de formacién en el estudio y trabajo con personas con Trastorno del Espectro
Autista.

Asi se puede decir que la eleccion del sujeto de estudio ha sido por conveniencia, criterio medular
para dar una sustentacion cientifica a la investigacién. El criterio de seleccion de muestra partié
de que la persona fuera la fuente de informacion principal, también que contase con un diagnostico
del trastorno de espectro autista, sumado a que tiene que mantener actividad significativa en las
diferentes areas sociales, lo cual serd sinébnimo de un alto-medio nivel de funcionalidad, esto
debido a que ayudo a evaluar su desempefio en las areas por donde se moviliza, también la
capacidad y estructura que existen en estas areas para poder brindar oportunidades en materia de

inclusion y calidad de vida.
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8. 4. Métodos, técnicas e instrumentos de recopilacion de datos

Entrevistas semiestructuradas: Segun Lopezosa (2020), tiene menor rigidez que las entrevistas
estructuradas, ya que cuentan con preguntas fijas, pero en este caso los entrevistados pueden
contestar libremente sin necesidad de elegir una respuesta especifica como sucede en las
entrevistas estructurada. Incluso los investigadores pueden interactuar y adaptarse a los
entrevistados y a sus respuestas, en definitiva, son entrevistas mas dinamicas, flexibles y abiertas,

y por tanto permiten una mayor interpretacion de los datos que con las entrevistas estructuradas.

Guia de observacidn: Nos proporcion6 insumos que permitieron analizar y plasmar el resultado

de los objetivos establecidos.

Grupo focal: Los grupos focales son entrevistas que se realizan en el mismo espacio fisico o
virtual para recabar informacion en el marco de los estudios cualitativos. Los grupos focales se
realizan en un contexto de interaccion social entre varios entrevistados y el entrevistador. Con base
en la conversacion que entablan y se origina con las preguntas que lanza el moderador, los
participantes construyen conocimiento en interaccion con quien entrevista y con los otros

entrevistados, asi lo describen Benavides, Pompa, de Aguero, Sanchez, & Rendon (2022).

Este instrumento facilito la estructuracién de una guia de acompafiamiento que esta en funcién de
ampliar y mejorar las précticas inclusivas para una mejor calidad de vida en jovenes y adultos con
trastorno del espectro autista. Esto se logro gracias a la participacion de expertos en el tema del
trastorno de espectro autista, de los cuales se obtuvieron ideas que se integraron y plasmaron en la

realizacion de la guia antes mencionada, con el fin de que sea un elemento de impacto social.

Metaplan: Segun Martinez (2017), es un método de moderacion grupal que se basa en
unatormenta de ideas (o brainstorming) estructurada, que garantiza una contribucion
equilibrada y activa de todos los participantes y la consecucion de los objetivos de la reunién en
el tiempo previsto. La técnica del Metaplan se inicio con una discusion por escrito; esto tras
anunciarse el tema de debate se establecieron unos minutos de reflexién en silencio al objeto de
que cada participante escribiera sus propuestas en tarjetas anénimas sin estar condicionados por la
opinion del grupo. EI moderador puso en comun todas las ideas en un panel; y luego, a la vista de
todas las ideas surgidas, se celebré una discusion abierta que condujo hasta la conclusion del
debate.
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8. 5. Etapas de la investigacion

Primeramente, esta investigacion nace de la discusion sobre la necesidad de evidenciar la
necesidad de exponer la realidad que viven muchas personas que tienen trastorno de espectro
autista como una condicion de vida, personas que en la cotidianidad de la sociedad su condicion

pasa desapercibida.

Es importante reconocer como se ha trabajado arduamente en concientizar a familias, centros de
educacidn, laborales y diferentes areas de la sociedad sobre ¢(Qué es el autismo? Y en como se
debe comprender la condicion y a las personas que viven con la misma, pero desde el punto de
vista de los investigadores todo este trabajo se ha volcado hacia el area infantil, pero la realidad es
que existen también jovenes y personas adultas con esta condicion. El caso de nuestra
investigacion fue basado en una persona adulta con esta condicion en donde sus realidades son
invisibilizadas dentro de una sociedad gue poco conoce y en la que poco se propicia la insercion y

adaptacion a ambientes cotidianos.

Partiendo de este planteamiento, identificar el problema investigado, indagar, descubrir y describir
estas realidades, en cuanto a los retos y dificultades con los que afronta esta persona y como pueden

afectar su calidad de vida, fue interesante considerando el desarrollo de vida que ha tenido.

De esta manera partiendo de un caso Unico, se intentd plasmar la realidad andnima que, a diferencia
de nuestro sujeto de investigacion, logro un alto funcionamiento y una mejora en sus posibilidades

y calidad de vida, gracias a la aceptacion de su condicion por parte de la familia.
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9. Consideraciones éticas de la investigacion

Valor social y cientifico
Nuestra investigacion busca mejorar como nuestra sociedad interactla con una persona que tiene
autismo, viendo lo que se dificulta de la interaccién social y la calidad de vida de los adultos que

tienen esta condicion de vida.

Es un aporte mas al gran estudio que se ha llevado a través de los afios sobre el TEA y tiene como
finalidad crear una alternativa mas eficiente para la insercion social y mejora de la calidad de vida

de una persona adulta con espectro autista.

Validez cientifica
Los instrumentos aplicados se validaron antes, por ende, sus resultados son objetivos. Igualmente,
la guia creada a partir de los instrumentos tiene veracidad cientifica al elaborarla colaborando

profesionales calificados en el tema.

Consentimiento informado
Se inform6 a los implicados en la investigacion y se les explico el tema y el objetivo de la
investigacion. Esto se realizd a través de un documento formal que luego lo firmo cada

participante, considerando los intereses y relacion entre cada uno y nuestro tema de investigacion.

Respeto al sujeto de investigacion
Se prioriz6 en todo momento la comodidad del sujeto de estudio respecto a sus espacios y horarios.
Se mantuvo abierta la posibilidad de que no continuara colaborando si el estudio ya no era de su

interés o conveniencia y se mantuvo el respeto hacia él como persona a través de todo el proceso.
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10. Limitaciones de la investigacion

Seleccion de muestra

Como ya se ha mencionado antes en este trabajo, el autismo en adultos no esta tan estudiado como
en la nifiez, al menos en nuestro pais. Este hecho dificulta encontrar la muestra para desarrollar un
estudio sobre el tema, ya que la poca importancia que se le ha puesto ha dejado a esta parte de la
poblacion invisible e inaccesible porque algunas personas ain temen afrontar esta condicion en
sus familiares por estigmas, que, aunque con los afios y gracias al creciente estudio y divulgacion

de esta vida ya ha disminuido, siguen presentes en nuestra cultura.

Falta de diagnostico
No hay muchos centros donde hagan diagndsticos a esta parte de la poblacidon, a esto también se
le suma el hecho de que no existe la cultura de buscar diagndstico para familiares o allegados que

presenten estos rasgos ya en etapa de madurez.

Como resultado, muchos si no es que la mayoria de adultos con espectro autista no tienen un
diagndstico como tal, en nuestro caso, la persona que fue seleccionada como sujeto de estudio, no
tiene si no una presuncion diagnostica que fue emitida ya hace muchos afios lo cual también podria
invalidarla, ademads el centro donde se trabajé con el ya no esta funcionando y acceder a los

archivos resulta imposible.

Accesibilidad

La comunicacion y la accesibilidad diriamos que fueron dos factores que dificultaron mucho el
desarrollo de nuestra investigacion. Lograr acordar horarios para entrevistas con una persona cuyo
sistema organizativo es tan complejo como lo es el caso de nuestro colaborador fue un reto.
Dicho colaborador también se mostré6 muy cerrado ante la posibilidad de involucrar a su familia
lo cual representd otro obstaculo a la hora de complementar informacion que fue imposible
conseguir con €l por su dificultad del curso de su lenguaje que, para ser especificos, radica en que
le es muy dificil responder preguntas de manera directa y eso afecto el desarrollo uno de nuestros

instrumentos

61



11. Analisis y discusion de resultados

11.1 Retos y dificultades que inciden en la calidad de vida de un adulto con
trastorno de espectro autista

Hablar de trastorno de espectro autista en adultos es adentrarse en un tema poco estudiado en
nuestro contexto social y aunque es un tema que a nivel internacional se expone, todavia es
necesario el dirigir esfuerzos que busquen llenar los vacios de informacion con los que nos

enfrentamos.

La investigacion ha centrado sus esfuerzos en evaluar desde un caso Unico la calidad de vida de
un adulto con esta condicion y poder ofrecer informacion y estrategias que permitan fortalecer las

carencias informativas existentes.

En la busqueda de dar salida a nuestro primer objetivo al identificar los retos y dificultades que
inciden en la calidad de vida de un adulto con trastorno de espectro autista, se aplicaron una serie

de instrumentos que proporcionaron insumos que en las siguientes lineas presentamos.

Primeramente, partimos de la necesidad de centrarnos en lo fundamental de la investigacion y que
radica en cuanto a calidad de vida que es un concepto multidimensional y complejo que incluye
aspectos personales como salud, autonomia, independencia, satisfaccion con la vida y aspectos
ambientales como redes de apoyo y servicios sociales, entre otros, asi lo describe la Universidad
Autonoma del Estado de Hidalgo (2014)

De la misma forma se presentan los resultados obtenidos en la aplicacién de los instrumentos, en
funcion de dar salida a nuestros objetivos restantes en los cuales se busca determinar las limitantes
en los contextos concomitantes a los que se enfrenta la persona con el espectro autista y proponer
una guia de acompafiamiento que facilite la inclusion en personas adultas con trastorno del espectro

autista en los diferentes entornos en los cuales se desarrollen.

A continuacién, se presentan los resultados obtenidos de nuestra investigacion analizando y

discutiendo la informacién alcanzada que permite dar salida a nuestros objetivos planteados.
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Matriz de entrevista del paciente

Tabla1l. Retos del sujeto de estudio

Categoria Subcategoria Preguntas Respuesta
Retos Nivel intelectual | ;Qué retos 0 | Todos los dias me pasaba
dificultades  enfrentd | recogiendo el bus, como me
durante su  proceso | cuidaban las empleadas yo les
educativo? pedia la hora para ver

television. Se le vuelve a
preguntar qué dificultades tuvo
en el colegio y responde:
“Ninguna gracias a Dios
siempre he sido feliz con mis
comparieros, siempre he sido

feliz.”

¢Cuales son las tareas
que desempefia en su

trabajo?

Repartia volantes y a veces
cuidaba el toldo, y trabajaba
para las noches de compras, me
tocd hacerlo una vez y me
encantd esa experiencia. A

veces voy al banco.

Nivel afectivo

¢En qué momentos se ha

sentido feliz?

Para la década de los 80 escogi
los mufiecos de mi época y eran
los Looney Toons y esos eran
mis mufiecos de antes. Me senti
feliz porque memoricé la
programacion de las 3:30 pm.

También converso con mis
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amigos de vez en cuando Yy eso

me hace feliz.

¢Qué ha hecho cuando
se ha sentido

preocupado o frustrado?

No nunca.

(Afirm6 que nunca en la
actualidad se ha sentido asi.
Pero, hizo mencidn a regafios de
su abuelo de pequefio, aunque
los manifiesta con un tono de

voz apacible.)

¢Qué no le gusta de

usted mismo?

Mi pasatiempo favorito es jugar

PSPM dos horas y veo
television.
(Aunque la pregunta fue

replanteada la respuesta nunca

correspondio a la pregunta)

¢ Qué aspectos le gustan

de usted mismo?

Visitar a mi esposa todos los

dias. Soy casado.

¢En qué situaciones le
cuesta expresarse

publicamente

Saludo a la gente todos los dias,
tengo bastantes amistades y a
veces me saludan.

(Se le pregunta si le cuesta
saludarlas y responde: Eso es
de todos los dias, demostrando
gue no tiene dificultad en ese

aspecto.
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Nivel social ¢Cémo conocié a sus

amigos?

Hay gente que me conoce a mi
por redes sociales. Yo uso
Facebook Instagram,
WhatsApp y TikTok. Algunos
de mis amigos me conocen por
la década de los 80s y otros por
la década de los 90s la mayoria

que siempre me ha conocido.

En nuestra intervencion intentamos identificar como la calidad de vida del sujeto del cual se basa
nuestra investigacion se ve afectada y como dichas afectaciones pueden verse evidenciadas en las
areas en las que este se desarrolla, afectaciones que se traducen en retos a los cuales estas personas
encaran, retos que a como nos define la Real academia espafiola (2022), son un desafio o una
actividad (fisica o intelectual) que una persona debe realizar sobreponiéndose a diferentes tipos de

situaciones.

Para identificar estos retos y conocer su alcance, se indag6 con una entrevista y guia de observacion
hecha a la persona, donde se profundizo en areas como: nivel intelectual, afectivo y social,
comunicacion, actividades diarias, area sensorial, para puntualizar esas circunstancias que le

desafian y que alguna interviene en su correcto desarrollo y calidad de vida.

Sin duda, algo significativo que se encontro radica en la comunicacion, a pesar de su alto grado de
funcionalidad con la que el sujeto cuenta, es muy dificil comprender claramente lo que necesita

expresar, mantenerle en una platica fuera de sus intereses.

Esto nos lleva a remarcar la necesidad de poder generar estrategias que permitan una comunicacion
funcional, en las que se presenten herramientas que le faciliten al sujeto este proceso, pero
dependera en gran medida del interés, capacidades que se puedan desarrollar y el compromiso de

las personas con las que se desarrolla esto concuerda.
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Castrodeza (2018) expone como partiendo del conocimiento, todos los individuos que forman o
pueden llegar a formar parte de su vida diaria, tendra la capacidad de adaptarse conociendo sus
circunstancias, ya sea gente que se cruza en su camino o personas que comparte diariamente con
él.

Claramente el punto a tratar se basa en como los demas se interesan en conocerle, comprenderle y
apoyarle, a traves del compromiso de proporcionar situaciones y estructuras que permitan una
adaptacion. Sin embargo, sucede lo contrario, es la persona con la que vive con esta condicion
quien tiene que adaptarse a las circunstancias para poder encajar en ambientes que inviabilizan sus

necesidades.

Por otra parte concordando con Morales (2010), quien explica lo importante y necesario de realizar
investigaciones que permitan conocer y valorar adecuadamente la calidad de vida de la persona
autista y la de su familia. Los resultados de estos estudios deben brindarnos informacién relevante,
tanto para mejorar nuestras précticas profesionales haciéndolas mas preventivas y proactivas
(menos restrictivas), partiendo de esta idea cuantos retos se pueden superar si nos adentramos,
aprendemos y ponemos en practica este conocimiento, que nos fortalezca como sociedad y que
también permita reforzar las capacidades del individuo con el fin mejorar la realidad de las
personas con trastorno del espectro autista y en este caso de la persona en quien basamos nuestra

investigacion.

Asimismo, estamos de acuerdo con Ruggieri (2022), quien expresa que en este continuum de la
vida debemos pensar en el abordaje temprano, la inclusion escolar, los problemas relacionados al
hostigamiento, los trastornos mentales y médicos asociados, la falta de grupo de pertenencia,

formacion y oportunidades laborales y el envejecimiento.

Como profesionales debemos considerar cada etapa para acompafar a familias y personas con
autismo durante su vida, lo que nos lleva a pensar en estrategias integrales como implementar una
atencion desde el modelo biopsicosocial, capacitacion del personal que comparte labores con la

familia, para el bienestar y calidad de vida de la persona.
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Tabla 2. Dificultades del sujeto de estudio

Categoria Subcategoria Preguntas Respuesta
Dificultades Intelectual ¢En qué momentos se ha | No nunca.
sentido frustrado? (Neg6 haberse sentido de esa
forma.)
¢En qué momentos ha | Para la década de los 80 le tenia
Emocional sentido miedo? miedo a esos motocross que hacian

carreras de competencia me ponia
a llorar todos los dias y me
calmaban mis padres, ya después
del miedo a las motos empecé a
tener miedo a los muertos porque
los echaban en los ataldes y me
sentia miedoso, después de la
primera comunion se me quito el
miedo.

(Afirmé que solo tuvo miedo en el

pasado, en la década de los 80s)

¢En qué momentos se siente

incomodo?

Esa conserje que tengo es una
regafiona, a cada rato me manda a
recoger la basura

(Se le cuestiona si eso lo hace
sentir incomodo y responde que
ese es su trabajo y él tiene que

obedecer)

En funcion de continuar con este analisis, nos disponemos a presentar los resultados en cuanto a

dificultades se refiere, mismas que la Real academia espafiola, (2022), hace referencia al

problema, brete o aprieto que surge cuando una persona intenta lograr algo. Las dificultades, por

lo tanto, son inconvenientes o barreras que hay que superar para conseguir un determinado
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objetivo, de este modo la informacion obtenida nos lleva a puntualizar elementos repercuten y

dificultan claramente la calidad de vida del sujeto.

El aspecto emocional en personas adultas con trastorno del espectro autista es claramente una
dificultad a tomar en cuenta, ain mas cuando no se brinda la importancia necesaria. Se pasa por
alto como las multiples circunstancias de la vida diaria pueden transformarse en experiencias

demasiado aversivas y que pueden desembocar en afectaciones de su estado de animo.

Coincidiendo con Ruggieri (2020), la posibilidad que una persona con TEA sufra depresion y
estar alerta sobre la posibilidad de que la padezca, no considerar que todo lo que expresa
conductual y cognitivamente estd directamente relacionado al autismo, la depresion puede no
manifestarse de la misma manera que en las personas con desarrollo tipico y desterrar el concepto
de que las personas con autismo no pueden sentir emociones fuertes (depresion, tristeza, angustia,

etc.)

Algo muy significativo con lo que nos topamos es la poca capacidad que tiene el sujeto de expresar
funcionalmente todo lo relacionado al area emocional, no es que sea nula, pero si es un reto para
¢l, y encontrarnos con la expresion de ‘‘quiero ser alguien normal’’ esta exteriorizacion de lo que
para €l es una necesidad, de lo vean y traten con respeto y dignidad lo conflictia y es algo
clinicamente significativo. No solamente es buscar estrategias que le permitan superar sus retos en
materia de barreras conductuales, sino también hay una obligacion de dar respuestas a esas
necesidades emocionales y que permitan ventilar todo lo que las diferentes situaciones le generen

emocionalmente.

Por otra parte, se debe tener en cuenta que la mayor dificultad siempre estara por venir, conforme
como se enfrente a situaciones, aparezcan nuevas necesidades y segun sus capacidades para
afrontar las misma, en este sentido estamos de acuerdo con Barthélémy , Fuentes, & Howlin (2019)
gue concluye en que es primordial reconocer que conforme las personas con autismo envejecen y
alcanzan la jubilacion, las necesidades de amigos y compafieros, de una autonomia adecuada y de
apoyo especializado no desaparecen y, por tanto, debe desarrollarse y mantenerse un plan
adecuado a su edad.
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Tabla 3. Calidad de vida del sujeto de estudio

Categoria Subcategoria Pregunta Respuesta Instrumento
Calidad de vida | Area educativa ¢Como fue su | Era la escuela de

experiencia educacion especial

educativa? nifios martires, en

ese tiempo era mas
feliz, nos
platicabamos  con
todos los chavalos
de todos los

mufiecos del 6.

Aprendi a dibujar, a
pintar 'y  hacer
plastilina Me
gustaba hacer los
aviones porque
jugaba a los
avioncitos de

chiquito.

Mi educacion fue
stper bien. Fue hasta
6to grado. Aprendi a
leer a los 12 vy

estudié en el centro

integral de
educacion.
Soy técnico

operador, estudie un
afio, después estudie
servicio

computarizado 2
afios y saque como
técnica medio.

Manualidad y
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artesania estudie dos

afios en los pipitos.

Area laboral

(Como  fue su
experiencia al
comenzar el trabajo?

Entre con alegria y
emociones. Empecé

feliz.

¢Como es larelacion
con sus comparieros

de trabajo?

Todo bien, aqui
todos nos llevamos

muy bien.

Area familiar

¢Como es la relacion

con su familia?

Todo bien lo

llevamos super bien.

¢Como fue crecer

con sus hermanos?

Con mis hermanos
siempre  me he
llevado bien,
mirabamos

television en aquella
época, me trataron
bien, siempre nos
llevamos bien, es
que mis hermanos

me dan todo.

¢Como es su
relacibn con su

esposa?

Todo bien, nos
llevamos muy bien,
la llevo al estadio y
viera que pega unos
gritotes, le encanta
bailar, es buena pal
bacanal, vamos a
misa al estadio es
nuestro pasatiempo
y vamos a las noches

de compras para no
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estar aburridos en

nuestras casas.

Area social

¢Con quienes le
gusta  pasar su

tiempo?

Me gusta mas pasar
el tiempo con mi
mama porque
miramos juegos del

real Madrid.

Bienestar fisico

¢{Cémo es su plan
de alimentacion

diaria?

Mi mama se ocupa
de eso, a veces
cocina ella o la
empleada, pero
ahorita no tiene

empleada.

¢Prepara su propia
comida?

No, yo la agarro
cuando mi mama me
lo deja en el
microondas a veces
me manda a llamar,
ella cocina, pero
ahorita le ayuda una

persona de limpieza.

¢COmMo es su rutina

de higiene personal?

Bueno me levanto a
las siete y de ahi me
alisto para venir a

trabajar.

¢Lava usted su ropa?

No, me la lava una
sefiora de limpieza y

la plancha también.

¢Padece de algun
tipo de enfermedad
que nos pudiera

explicar?

De pequefio tuve
una lesion cerebral.
Cuando era nifio me
llevaban a Managua
a hacerme examenes

no recuerdo mas.
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¢En los dltimos seis
meses se ha
realizado chequeos o
revisiones médicas?

Si, No ¢Por qué?

No tengo ningln
tipo de revision. No

hago eso.

¢Cuenta con alguna
rutina de ejercicios o
actividad fisica?

Explique

No hago ejercicio,
aunque sé nadar. Me
gusta ver deporte,
veo NBA,
Champions League,
Liga Espafiola y la
FIFA y apoyo al
Real

Esteli en las buenas

equipo  del

y las malas.

Bienestar material

¢Cudl es el uso que
le da a sus pagos?

Gasto mi dinero en
€0sas que me gustan,
no cubro gastos del
hogar. Salgo con mi
esposa a pasear

también.

16) ;Qué
pertenencias tiene
usted?

Los juegos de mi
casa, las cosas que
compro.  Compro
camisetas de los

equipos que apoyo

El concepto calidad de vida hoy en dia es un término muy utilizado en la creacion de
investigaciones y andlisis de la realidad de distintos grupos en nuestra sociedad, por lo cual es
necesario tener muy clara su definicién, como sostiene la Universidad Autonoma del Estado de
Hidalgo (2014), calidad de vida es un concepto multidimensional y complejo que incluye aspectos

personales como salud, autonomia, independencia, satisfaccion con la vida y aspectos ambientales

como redes de apoyo Y servicios sociales, entre otros.
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En el caso de nuestra investigacion se tomaron como referencias las areas; Area educativa, Area
laboral, Area familiar, Area social, Bienestar fisico, Bienestar material. Asi, gracias a su

evaluacion, se pudo llegar a las conjeturas que a continuacion se presentan.

Como podemos observar en la tabla en las areas en las que las respuestas exponen cierto nivel de
dificultad, se encuentra el bienestar fisico, en el que se denota una dependencia en actividades que
se traducen a autonomia, esto que es de vital relevancia desarrollar en personas con trastorno del
espectro autista y mas aun en adultos que cumplen roles funcionales en su dia a dia, en
contraposicion a estos resultados Moran, Gomez, & Alcedo (2019), revela como las areas
prioritarias de intervencion la inclusion social y la autodeterminacion. Concretamente, parece
necesario promover la participacion en la vida comunitaria y en la toma de decisiones de las

personas con tea para mejorar su calidad de vida.

Al comparar estos resultados podemos observar cdmo segun el contexto social en el que se
producen ambas investigaciones incide significativamente en el resultado. Centrandonos en
nuestra investigacion es interesante porque el bienestar fisico y las actividades que las conforman
se ven alteradas por la sobreproteccion, generada por el miedo y concepcion de ideas que

subestiman el aprendizaje del individuo.

En este caso se ve reflejado en como intentado facilitar actividades como, por ejemplo; el lavado
de ropa o preparacién de alimentos genera a la larga una dependencia que incidira directamente en
su calidad de vida, debido a que no estan desarrollando estas habilidades de independencia las
cuales son necesarias a lo largo del ciclo vital coincidiendo Morales (2010), explica la importancia
de promover la autonomia personal y las competencias de autocuidado, disminuyendo asi la
dependencia de la persona autista e incrementando sus posibilidades de que ésta se sienta y sea

eficaz.

Es necesario también tener en cuenta el diagnostico de lesion cerebral, el cual claramente tiene su
repercusion directa en el marco de calidad de vida y que acompafiado con el trastorno de espectro
autista su impacto es mas significativo y en este caso quizas no sea una comorbilidad, pero si son
factores que se conjugan en cuanto a las areas de desarrollo del sujeto que se ven afectadas,
Castrodeza (2018), quien plantea como la coexistencia de enfermedades que pueden estar 0 no
ligadas al trastorno de espectro autista pueden van influir seriamente en la funcionalidad de la

persona.
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Tabla 4. Evaluacion de interaccion social de un adulto con trastorno del espectro autista

Areas Elementos a | Siempre | En Nunca Observaciones
evaluar ocasiones
Uso de gestos y X

Comunicacion sefiales.

verbal 'y no | Escucha X
verbal. activamente y

presta atencion.

Responde X
apresuradamente

0 antes de tiempo.

Observa a las X
personas a las que

se dirige.

Manifiesta su X
inconformidad.

Utiliza contacto | x

fisico.

Realiza gestos de | x

expresividad.

Logra darles X
secuencia légica a
las

conversaciones.

Puede mantener X
una conversacion
fluida.
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Actividades de la
Vida Diaria:

Puede preparar

alimentos 0
meriendas.

Se desarrolla
activa y

funcionalmente
en los ambitos
sociales en los

que se moviliza.

Comparte
constantemente
con su familia en
actividades
diarias (comidas,

salidas, etc.)

Comparte con su
familia lo
realizado en su

dia a dia.

Realiza visitas a
amistades 0
personas

conocidas.

Puede seguir una
rutina de

medicamentos.

En su casa se
utilizan

estrategias  para
poder facilitar las
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tareas a través de

ayudas visuales.

En su casa se
utilizan
estrategias  para
poder  facilitar
actividades
haciendo uso del

modelado.

En su trabajo se
utilizan

estrategias  para
poder facilitar las
tareas a través de

ayudas visuales.

En su trabajo se
utilizan
estrategias  para
poder  facilitar
actividades
haciendo uso del

modelado.

Realiza procesos
de preparacion de
prendas como

lavar y planchar.

Elige y \viste
I6gicamente  la

ropa a utilizar.

Necesita la ayuda

u orientacion
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constante de
terceros para la
realizacion de

actividades.

Manejo del hogar

(limpieza).
Realiza un
manejo
estructurado de su
tiempo.

Cuida de su

imagen personal.

Se implementan
estrategias que le
permitan ventilar
sus emaociones y
de esa manera
pueda

gestionarlas.

Presenta
dificultades de
coordinacién

motora.

Comportamiento

Sensorial:

Se irrita o0 retira
cuando se le toca

fisicamente.

Evita ciertas

texturas.
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Evita ciertas X

comidas.

Evita ciertas X
prendas de vestir.

Presenta X
movimiento

constante.

Sus movimientos X
son rapidos.

Sus movimientos X

son lentos.

Déficit/ alteracion X
en el Equilibrio

Presenta X
impulsividad  al

interactuar.

Evita los sonidos X

fuertes.

Toca a los demas X
demasiado o con

mucha

intensidad.

Rechaza o evita X

olores.

Evita las luces X

fuertes.
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Evita las luces X

bajas.

Prefiere X

desarrollarse en

ambientes

calmos.

Adecuada | No tan | Inadecuada | Observaciones
adecuada

Interaccion Habilidades para X
Social: establecer y

mantener

relaciones

sociales.

Interaccion  con X

otros.

Respuesta a X

expresiones

emocionales de

los demas.

Capacidad  para | x

entender normas

sociales.

Capacidad de X

expresar sus
emociones ante

los demas.
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Invade el espacio | x

personal de las

personas.

La informacion obtenida gracias a la aplicacion de este instrumento sirvié de complemento al
identificar las situaciones y elementos que para esta persona le significan retos y dificultades
diarias y como su calidad de vida la afecta el peso de estos. Dicha guia se estructurd en funcién de
conocer aspectos pertenecientes a las areas de; comunicacion, actividades diarias, comportamiento

sensorio e interaccion social.

Los resultados encontrados se relacionan estrechamente a aspectos mencionados anteriormente,
confirmando y reforzando dichas ideas previas. Si podemos observar el cuadro muchas dificultades
y retos se presentan en areas de comunicacion y actividades diarias, esto nos lleva a evaluar,
aunque las estrategias implementadas son suficientes para estimular y desarrollarlas o si son

capacidades que no se les interesan para mejorar.

Naturalmente por caracteristicas propias del trastorno del espectro autista se ven afectadas las areas
cerebrales encargadas de la comunicacion esto de acuerdo con lo expresado por Rogers & Dawson
(2015), donde expresan que la red social del cerebro esta formada por distintas estructuras que
estan estrictamente involucradas en procesos de informacion social, emociones y conductas
sociales, si estas areas sufren algin dafio el resultado es una conducta social atipica. Esto
observable en algunas conductas sociales del sujeto, las cuales desembocan en afectaciones en su

calidad de vida.

La calidad de vida de esta persona se ha visto afectada por factores propios de su condicién,
sumados a elementos del ambiente como falta de estructuras laborales, sociales, familiares que
permitan una mejor comprensién de sus necesidades y limitante, como la comunicacién, desarrollo
de estrategias que le permitan generar autonomia y necesidades emocionales. Los resultados en
cuanto a calidad de vida fuesen diferentes si se implementasen métodos y herramientas que ataquen

las barreras que generan desinformacién y que interfieren directamente en su calidad de vida.
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11.2 Limitantes en los contextos concomitantes a los que se enfrenta la persona con
el espectro autista

Matriz de entrevista del contexto familiar dirigido a la madre

Tabla5. Conocimiento familiar sobre el trastorno del espectro autista

Pregunta Respuesta
¢ Qué sabe acerca del trastorno del | Yo conozco este trastorno porque lo he vivido. Pero, ni
espectro autista? siendo padre uno tiene experiencia al tener un nifio asi,

pues uno se va dando cuenta de que el nifio no es normal
porque no tiene el mismo desarrollo que los demas nifios.
Hablamos de 47 afios atras, que a comparacién de ahora,
antes no se contaba con toda la informacion del autismo,
hoy en dia uno se puede informar todo acerca de esta
enfermedad.

Destacando la respuesta que se obtuvo en la entrevista nos encontramos con la primera limitante
dentro de esta area y es la poca informacidn que se tenia de este tema hace unos cuantos afios atras.
Tomando en cuenta también que a pesar de haber vivido siendo la acompafante del familiar con
TEA no se logre dar una definicion clara acerca del trastorno eso interviene también como un
factor limitante, porque solo con lo experimentado en el proceso no significa que se tenga el

suficiente conocimiento sobre esta condicion.

El hecho de que hace casi cincuenta afios no se contara con informacidn accesible y detallada sobre
el desarrollo del espectro autista es de considerar para la familia como un factor limitante para la
compresion del mismo; sin embargo, a lo largo de los afios, la conceptualizacion y clasificacion

de este trastorno han ido cambiando en funcion de las investigaciones y hallazgos cientificos.

Esto permitiria a la familia que con el paso del tiempo no solo se quedaran con un conocimiento
empirico sino también lo pudiesen respaldar con informacién que se puede obtener ante la

busqueda del tema a nivel cientifico y profesional.

Como mencionan en su estudio Cinta & Almeida (2016), Los padres y familiares mas cercanos
son recursos esenciales para el proceso de rehabilitacion del sujeto con TEA. Su implicacion y
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coordinacion con los profesionales es un elemento primordial. Actuaran como informadores de:
sus intereses, las necesidades que segun ellos plantean y sus fortalezas y debilidades. Esta
coordinacion ayudara a compensar las capacidades funcionales atipicas a la hora de dar respuesta

a las diferentes situaciones.

Sabiendo esto Bafia Castro (2015), nos explica que es importante reconocer que la familia pasa a
ser el principal y mas permanente apoyo para el individuo. Es partiendo de dicha idea que se tiene
que priorizar que la familia maneje un conocimiento suficiente y necesario para poder crear un

ambiente que se adapte ante las necesidades del individuo.

Barfia Castro (2015) también nos menciona algunos aspectos dentro del papel de la familia que se
deben velar, por ejemplo: ver el como conseguiran el progreso de sus hijos/as, ya sea en la etapa
de la infancia en el area educativa o el posibilitar la participacion de los nifios/as en las actividades
propias de las rutinas diarias. También considerar que con la llegada de la vida adulta es necesario
plantearse una serie de necesidades como: el trabajo (la inclusién laboral en puestos de trabajo
ordinario, el empleo con apoyo, la adaptacién del puesto de trabajo), la vida afectiva (la educacion
sexual, la higiene, la prevencion, los valores.), la participacion social (emplear los servicios

comunitarios, culturales, deportivos, religiosos y de ocio.)

Coincidimos con lo que los autores planteaban puesto que ante el mal manejo de dichos aspectos
no se le esta permitiendo a la persona con TEA brindarle un buen ambiente de apoyo y seguridad.
En este caso son los padres que evidencian y transmiten habilidades de afrontamiento y solucion
de problemas para el hijo que tiene esta condicion, cuando estas no son utilizadas correctamente

pueden promover la tension y las reacciones agresivas dentro de la persona con autismo.

Con esto debe considerarse que el rol de la familia es fundamental, porque de su actuacién van a
depender muchas de las expectativas y posibilidades para conseguir el bienestar de la persona con
TEA. Recalcamos lo importante que significa para las familias tener un conocimiento adecuado

sobre esta condicién de vida.
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Tabla 6. Reconocimiento del trastorno del espectro autista

Pregunta

Respuesta

¢ Como fue el desarrollo de su hijo en
los primeros meses de vida?

Comenzando de que mi hijo no nacidé en un tiempo
normal, él fue un sietemesino porque yo me cai y €l se
desprendié de mi l6gicamente. Pasé casi dos dias con
dolores de parto ya luego de eso decidi ir al ginecologo.
El ginecologo me dijo que el nifio se habia desprendido y
no habia nada mas que hacer que darlo a luz.

Todos mis embarazos anteriores fueron de parto natural
incluso del que le estoy comentando, antes no se
escuchaba tanto de las cesareas. A mi hijo lo dejaron en
incubadora como 47 dias, lo alimentaban por medio de
zonda.

Y entonces a mi la explicacion que me dieron que mi hijo
tuvo fue una lesion y yo viendo que mi hijo no se estaba
desarrollando de forma normal, buscamos la ayuda de
especialistas y entonces lo profesionales nos dijeron que
él sufrié esa lesion por la caida que yo tuve, por eso le
falto oxigeno cerebral.

Yo segui llevando al nifio con especialistas entre ellos
fueron neurdlogos y no solo fue uno yo pregunté con
varios expertos, pero fue hasta los cinco o seis afios de
edad que lo segui haciendo.

Mi hijo tard6 en hablar, fue como a los tres afios y medio.
También se limitd su desarrollo motriz.

Pasando el tiempo nosotros lo llevamos a una escuela
especial tampoco que era una atencion comparado a los
centros de ahora recordemos que fue hace como 40 afios
atras. Llevarlo a esos lugares permitié que le ayudaran a
hacer ejercicios de estimulacion en el habla y otras cosas

¢ Cuando usted noto
comportamientos o signos que
Ilamaron su atencion?

Fueron a los seis meses de vida aproximadamente.
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¢ Qué comportamientos o signos
noto?

Yo me empecé a dar cuenta de todo esto desde cuando €l
no se sentaba en el tiempo que él debia de hacerlo. Como
decia antes, uno como padre hace comparaciones, en mi
caso fue con mis otros hijos y pues no era normal lo que
estaba pasando.

Tambien cuando iba creciendo era a veces dificil para
nosotros comprender lo que pasaba, ahora pues ya
entiendo que tal vez lo que le costaba mostrar era lo que
sentia. Le gustaba mantenerse en las cosas que siempre
hacia y nosotros supimos comprenderlo. Es inteligente
recuerdo que se enfoco en aprender el calendario segln
el afo, dia, fechas y el evento que pasaba y cuando la
gente le preguntaba sobre cuédndo nacio, él les respondia
recordando todo y diciéndoles el dato con exactitud.

Nos adaptamos y fuimos comprensivos con él, a veces
nos costaba explicarle algunas cosas porque no tenian
sentido para él, pero aun asi le ayudabamos en lo
podiamos.

Era tranquilo, ya ahora de grande es que habla con sus
conocidos, pero de pequefio no platicaba asi, no tenia
muchos amigos y a los que conocia era porque estaban
con él en la escuela especial. Ahora le sigue costando ver
a los ojos cuando tiene una conversacion.

¢ Cual fue la reaccion familiar ante el
diagnostico del adulto con trastorno
del espectro autista?

Actualmente yo escucho que a mi hijo lo reconocen como
una persona autista. EI no consta de un diagndstico de
autismo como tal, el diagnostico que mi hijo recibio fue
en base a lo que le mencionaba antes. Sin embargo,
dentro de la escuela especial a la que asistia ahi se le
atendia en este sentido porque yo escuche que se tenia
una sospecha de autismo cuando él tenia 15 afios por ahi.

Como le decia la familia lo tomo muy bien, recuerdo que
todos colaborabamos con apoyarlo, haciéndole sus
ejercicios para el lograra caminar y se fuera desarrollando
mejor.
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En este apartado de preguntas se indago en base al desarrollo que el sujeto de estudio tuvo
partiendo desde su nacimiento e infancia. Con esto se pretendio lograr hacer compresion de coémo

fue el descubrimiento de signos que pudieron alertar a la familia hasta llegar a un diagndstico.

Lo que madre relaté sobre el proceso que tuvo en el parto y las dificultades surgidas por esto
provocando una lesion en el cerebro por la falta de oxigeno que el bebé vivid en su momento
fueron signos de alerta ante la probabilidad de que todo lo que la persona tuviera como afectacion

fuera solo segun ese diagnostico.

Sin embargo, el hecho de que durante el desarrollo del infante existieran formas de
comportamiento que suelen estar asociados a criterios dentro del autismo es lo que nos hizo pensar

que se estuviese manejando una presuncién diagnostica de un trastorno del espectro autista.

Los signos que surgieron en el desarrollo de su infancia fueron: el retraso en las destrezas de
lenguaje, retraso en su motricidad, estados de animos inusuales, estados ansiosos, el no querer
participar en juegos interactivos sencillos, no mantener contacto visual al dirigirse a él, molestarse
ante el ruido, también el desarrollo de intereses obsesivos durante su infancia, el no mostrarse
empaético hacia otras personas, tener irritacion ante los cambios y el seguimiento de rutinas. Fueron

factores que se reconocieron.

Ademas, la madre comenta que ante el ingreso que tuvo a nivel educativo su hijo en la escuela
especial fue reconocido en recibir una adecuacion y tratamiento como si fuese una persona autista.
Lo que nos hace asegurar la intervencion de la institucion al valorarlo con pruebas realizadas por

un neuropsiquiatra de la infancia y adolescencia que laboraba en esa institucion.

Aungue no se cuenta con un expediente fisico que avale eso ahora mismo porque son formatos
gue se conservan solo en la institucion que ademas cerré hace un tiempo, si se nos fue
proporcionada informacion que permitié saber que el sujeto pertenecia al grupo de personas que

estaban dentro de la clasificacidn de trastorno del espectro autista.

Segun Arana Torufio, Lagos Galo, & Picado Falcon (2019), los trastornos del espectro autista se
pueden diagnosticar formalmente a la edad de 3 afios, aunque nuevas investigaciones estan
retrocediendo la edad del diagnostico a la edad de seis meses. Normalmente son los padres quienes
primero notan los comportamientos poco comunes en los nifios. Las manifestaciones de los

trastornos varian mucho en funcién del nivel de desarrollo y de la edad cronoldgica del sujeto.
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De acuerdo a lo mencionado, si podemos validar que la madre haya reconocido anomalias en el
desarrollo de su hijo en los primeros meses de vida. EI haber visto esto determino la busqueda de

ayuda profesional para poder asegurar e informarse de lo que su hijo estaba enfrentando.

El estudio hecho por Sampedro, Gonzales, Vélez, & Lemos (2013), nos permite saber que el
diagndstico de un TEA se realiza en promedio a los cinco afios. Sin embargo, se ha planteado que
algunos signos atipicos estan presentes desde el primer afio, en especial alteraciones en las
habilidades de comunicacion social y el contacto visual. Esto es fundamental si se tiene presente
que actualmente se propende por la deteccion y atencion temprana, las cuales son relevantes para
la evolucion y buen prondstico de las personas con TEA, pues entre mas temprano se realice el
diagndstico mas rapido se le puede brindar al nifio y a su familia la ayuda adecuada.

El hecho de que una limitante sea garantizar un diagnostico exacto en el sujeto de estudio, impide
a su entorno el poder conocer acerca de los retos, dificultades y necesidades especificas que el
adulto tiene. Todo esto es preocupante, ya que cuanto mas tarde empiece su acompafiamiento y el de su
familia, més dificil sera el proceso de adaptacion para todos. Como se sabe la familia ha estado presente
en este proceso, aunque Nno creen reconocer ni aceptar un diagnostico definido y tampoco se encuentran

interesados en buscarlo, haciendo referencia al decir que no es necesario porque ya es un adulto.

Sin embargo, mencionando el hecho de que su familia a comprendido en el transcurso de su vida que es
un familiar con una condicién de vida distinta en comparacion a los demas, han proporcionado un

ambiente protegido para el adulto con TEA.
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Tabla 7. Desarrollo de la Infancia y adolescencia del sujeto de estudio

Pregunta

Respuesta

¢Como fue la infancia de su hijo?

Nosotros tratamos de integrarlo siempre con la familia,
en primer lugar, es la familia que debe aceptarlo como es
y no rechazarlo, porque a diferencia de otras familias que
encierran a sus hijos viendo esto y no permiten que ellos
se integren, nosotros no lo hicimos.

Nosotros siempre pensamos que era muy importante
integrarlo en la sociedad y en la familia y asi él se iba
desarrollando depende a las capacidades que €l tenga. La
familia reacciono bien ya que no fue rechazado por nadie

Mi hijo nunca ingres6 a una escuela regular, porque antes
no los aceptaban, perfectamente que no los aceptaban.
Tampoco tratamos de que el fuera a una escuela regular
porque sabiamos que él no tenia capacidades para
desarrollarse en una escuela regular y pensando también
en el bullying que podria recibir. El tuvo amigos de
pequefio, en la escuela a la que el asistia.

Recuerdo que no habia una atencién especial para estos
nifios, hasta después de la revolucion es que ya hubo un
cambio en ese sector, incluso yo fui maestra de educacion
especial y me integré para ayudarlo a él también, yo daba
clases y también ayudaba a hijo en ese momento.

¢ Qué retos y dificultades identificd
durante la adolescencia?

El tuvo sus momentos como toda persona autista ya que
ahora dicen pues que mi hijo es autista, entonces
comprendo que pudiese tener problemas en algunas cosas
como socializar, pero para considerarlo timido tampoco
solo que era diferente. EI poder entenderle mejor en sus
etapas de desarrollo fue parte del proceso.

Como resultados dentro de estas preguntas logramos identificar el desarrollo infantil y adolescente.

Como respuesta ante estas etapas se vio un gran acompafiamiento de parte de su familia. Y se nota

la idea presente que tenian al querer siempre integrarlo a la sociedad. Sin embargo, es notoria la

sobreproteccidn y poca estimulacion en areas que no se le permitieron estar. EI no conocer sus
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necesidades los limitd a permitir que el nifio no conociera a mas personas y cuidarlo hasta recibir

sus clases, hizo que se desenvolviera en un entorno privado y protegido en su desarrollo.

Estamos de acuerdo con la investigacion hecha por Zamora Macias & Giniebra Urra (2022), en
donde hablan sobre la sobreproteccion excesiva ante la preocupacion de los padres hacia las
necesidades del hijo, satisfaciéndolas todas, sin dejar que el hijo pueda satisfacérselas por si
mismo. El objetivo principal de la familia debe ser el de facilitar el crecimiento de los hijos
preparandoles para poder ser auténomos. El infante debe de adquirir habilidades, realizar

actividades en minimo riesgo para conocerse, saberse capaz y adquirir una competencia.

De cierta forma si se implementd la integracion de la persona con TEA, pero se vio limitada ante
el desconocimiento real de las necesidades que tenia la persona con autismo. Esto hizo que durante
las etapas mencionadas el infante no tuvo tantas posibilidades de practicar y adquirir competencia

por su propia cuenta.

Tabla 8. Desarrollo de la adultez del sujeto de estudio

Pregunta Respuesta

Yo lo consideraria independiente ya qué trabaja, es
¢Considera usted que es una persona | casado. Como le decia nosotros, hemos intentado

independiente? ¢por que? integrarlo a la sociedad y que él se valga ensefiandole
(refiriendonos al sujeto de estudio) | cosas que 61 debe hacer, porque yo como madre no duraré
toda la vida, aunque estoy seguro de que sus hermanos no
lo dejarén en ninglin momento.

Econdmicamente él no es independiente, con el sueldo
gue gana en su trabajo no podria solventarse casi nada, el
hecho de que €l trabaje es para que se siente integrado,
que €l se sienta util en la sociedad. Si el no tuviera un
trabajo fuera peor porque el necesita distraerse. Mi hijo
no se hace cargo de sus gastos para eso estamos nosotros
como familia.

Mi hijo no se ocupa de su alimentacion y no sabe
elaborarla porque siempre he estado yo para poder
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ocuparme de esa parte. Tampoco se hace cargo del lavado
ni planchado de su ropa porque asi lo acostumbramos.

A ¢l le gusta colaborar dentro de la casa con lo que gana
y lo hace por voluntad, no se lo negamos porque sabemos
que se quiere sentir que esta ayudando en la casa. Si
quiere pagar el cable o agua nosotros no se lo negamos
porque sabemos que esa forma le damos su espacio de
participacion.

¢ Qué dificultades identifica en el
adulto actualmente?

Bueno mi hijo se mantiene en lugares en donde hace su
vida ya sea donde trabaje o tenga su relacion, sabemos
que se encuentra con dificultades con las que se trabajan.

Recuerdo una situacién cuando él con su esposa se
conocieron de adultos en los pipitos. Para mi fue sorpresa
que tuviera una relacion. Me vinieron a pedir la mano de
ese chavalo a la casa y no sabia que se iban a casar.

A mi no me parecié mucho la idea porque ella es mucho
mayor que él en la edad, tampoco me parecia por la
condicion que ambos tienen pues porque todavia ambos
tendrian que estar al cuidado de alguien.

Cuando se casaron mi hijo se fue a vivir con ella, pero,
no fue como tres meses después cuando se regresd y me
contd que no se sentia tan comodo, yo conociéndolo sé
que €l es una persona muy estructurada y por eso ahora
ya sabiendo que €l es una persona con autismo debiamos
ayudarlo pues no pudo adaptar su rutina en donde vivia.
Ellos no se divorciaron solo que ambos regresaron a sus
casas para sentirse mejor y de esa forma es que funciona
su relacion.

La mayor dificultad creo que es que no se pueda valer por
si mismo, si algun dia se queda solo. Pero yo sé que sus
hermanos se haran responsable por él. Ellos son muy
buenos hermanos entre todos tienen una muy buena
convivencia.
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Mencionando el resultado obtenido en esta seccion de preguntas ya nos encontramos abordando
la etapa actual del sujeto que es la adultez. Aqui se cuestiona que tanto la persona con TEA es
independiente, como respuesta la madre lo define como alguien que si es de esa forma,
justificandolo desde el area laboral al tener un trabajo y también mencionando que su hijo mantiene

una relacion con su esposa. De esa forma denotan su independencia.

En la entrevista se ve contradiccion ante lo que ella plantea sobre la independencia que su hijo
tiene, porque resalta que él esta involucrado en esas areas para estar activo, ver y sentirse funcional.
Pero a lo que respecta en el &mbito econdmico, cuidado alimenticio y el que se haga cargo de
tareas en cuanto a la limpieza de su ropa, no se lo han permitido porque consideran que la familia

esta para que lo ayuden.

Ante esto también se le hace mencion de las dificultades que su hijo pueda estar teniendo. La
madre destaca que la mayor dificultad que reconoce de él es el hecho de que no pueda valerse por
si mismo cuando ella ya no este; sin embargo, menciona también que sus hermanos siempre estaran

para ayudar a su familiar con esta condicion de vida.

Cid Soto, y otros (2021) explican en su investigacion que, en la vida adulta de autistas, la mayor
parte de los casos siguen requiriendo asistencia y ayuda profesional. Necesitan ademas ambientes
poco complejos, ordenados y faciles de comprender. ElI desempefio del adulto estd sujeto
fundamentalmente a la adquisicion del lenguaje; factor determinante para manifestar sus
necesidades y alcanzar cierta autonomia. Luego, de su capacidad para autovalerse en conductas de
higiene personal, alimentacion y vestimenta. La adquisicion de estas habilidades dependera del
tratamiento psicolégico y educativo, que debera llevarse a cabo desde la primera infancia para

generar aprendizajes.

Concordamos con lo que exponian los autores, ya que generar autonomia en los adultos con
autismo no es algo que se pone en préactica de la noche a la mafiana. Como se mencionaba en la
investigacion anterior es necesario cultivarlo en una etapa temprana para que la persona con TEA

vaya adoptandolo a su ritmo de vida.

Relacionando esto con los resultados obtenidos se encuentra una limitante al no estimular esta
independencia a nivel personal en las etapas pasadas, haciendo que el sujeto se limitara al valerse

con conductas que respondan por su cuidado personal.
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Siempre es importante destacar que es dificil establecer un prondstico certero de la evolucion en
autonomia, ya que cada persona tiene un potencial de desarrollo y adaptacion posterior

desconocido.

Tabla 9. Accion familiar

Pregunta Respuesta

¢Como ha afrontado la familialas | Las hemos afrontado al informarnos por nuestra cuenta

crisis emocionales y conductuales | sobre las situaciones que puede enfrentar una persona

del adulto con trastorno del espectro | autista, investigando ese término porque como le decia a
autista? mi hijo le dijeron que tenia autismo en su adolescencia.

También los especialistas que consulte en su tiempo me
dijeron o me ayudaron a saber un poco mas de como yo
debia ayudar a mi hijo respecto a la lesion. Sin embargo,
él nunca fue agresivo siempre se mostraba tranquilo en el
entorno.

Aunque recuerdo los episodios que enfrentabamos
cuando estabamos en lugares llenos de ruido ya que el
gritaba cuando se sentia incbmodo y como medida
nosotros nos saliamos del lugar para el él se tranquilizara.

¢Qué condiciones le proporcionan | Nosotros apoyamos a mi hijo en todos los aspectos
para mantener su salud integral? posibles, proporcionandole todo lo que él requiera. Toda
la familia esta unida en eso, de esa forma le cuidamos.

Las ultimas preguntas abordadas hacian énfasis en la intervencion que ha tenido la familia para
procurar el bienestar de su familiar con TEA. Como respuesta a esto, la madre contestaba que el

apoyo de la familia a su hijo ha sido en todos los aspectos en los que se desarrolla.

Tambien compartia que al momento de enfrentar crisis con su hijo solo recuerda que pasaban al
estar rodeados de mucho ruido y salian del lugar para permitir que se tranquilizara. Ante este tipo
de respuestas se reconocen limitantes puesto que la familia atn no esta del todo consiente de los

detonantes y causas que pueden hacer entrar en crisis a su familiar.

Segun Bara Castro (2015), Las familias que tienen miembros con Trastorno del Espectro del

Autismo deben desempefiar mayor numero de tareas y papeles que otras familias que no tienen
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estas caracteristicas. Coincidimos acerca del papel fundamental que juegan este tipo de familias

para asegurar el bienestar de la persona con TEA.

Coincidimos con el papel fundamental de las familias con miembros con TEA, que se reconozca
que la familia de la persona en cuestion es evidente, pero aun asi no reconocen las necesidades que

se atiendan mediante la modificacion del ambiente en el que se encuentre su familiar.

La familia de una persona con autismo afronta el desafio de tener una serie de conflictos que se
presentan en nuestra sociedad teniendo poca comprension y muchos prejuicios acerca de este tema.
Al mismo tiempo deben tratar con los conflictos en el campo emocional y social de su familiar con
TEA. Es por ello que se requiere informacion precisa acerca de los recursos que se puedan utilizar

para ofrecer un ambiente lleno de apoyo y confianza para su familiar con esta condicién de vida.
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Matriz de entrevista del contexto laboral

Tabla 10. Conocimiento laboral sobre el trastorno del espectro autista

Pregunta

Repuesta 1

Respuesta 2

¢Qué conocimientos tiene
respecto al trastorno del
espectro autista?

El conocimiento que tengo es que es
algo demasiado ocupado para su
familia y las personas alrededor
debemos conocer lo que nos quiere
dar a entender es un reto al explicarle
varias veces y estan bien mas que una
amistad

Antes no se escuchaba
mucho de esta
enfermedad, el poco
conocimiento que
tengo es gracias a esta
experiencia

En esta parte del instrumento se evidencia el desconocimiento respecto a la condicion lo cual es

una limitante para lograr una integracion 6ptima. Coincidimos con Diaz Orgaz, y otros (2013),

cuando remarcan que “...las soluciones han de venir desde la accion social, pues la sociedad tiene

la responsabilidad colectiva de realizar las modificaciones en el entorno necesarias para facilitar

la plena participacion en todas las esferas de la vida social de las personas con discapacidad...”

Para esto es necesario un conocimiento respecto al TEA y es algo que no se nota en este sector

ante la evasién y poca informacion relevante de la que hacian mencion sobre sus conocimientos

del trastorno.
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Tabla 11. Proceso de contratacion del colaborador

Pregunta Respuesta 1
¢Cémo fue el proceso de | Alinicio nos llego una carta que decia que debiamos dar una
contratacion del colaborador? | oportunidad a una persona con condiciones especiales. El jefe
acepto en algo lo poniendo esta persona, sin conocimiento de
qué lo podia hacer yo miraba como podia asignarle.

Hubieron actividades que le fueron faciles, se le asigno6 apoyar
en bodega, se buscaba cuidar su integridad y el cambio fue
algo que significo un reto al momento que cambiaron de jefa
él no aceptaba el cambio y decia que yo no era su jefa, en su
momento no le mandamos a hacer funciones, le incomodaba
el cambio de jefa, se alteraba y la funcion fue sentarlo hablar
y conocer su punto de vista yo no me quise rendir y no queria
que él estuviese sentado y buscamos donde ponerlo a trabajar.

Otra de las dificultades fue la adaptacion a los nuevos cambios. Esto fue puesto de manifiesto en
mas de una de las preguntas, la notoria incomodidad que representa para el colaborador el hecho
de un cambio dentro de su sistema de acciones lo cual concuerda con Irarrazaval, Brokering, &
Murillo (2010), quien explica que existe en los adultos con autismo un afan por conservar

inmutable o inalterado el entorno.

Como indica, los adultos con autismo presentan dificultades en las funciones ejecutivas. En este
caso particular estariamos hablando de la flexibilidad cognitiva, también denominada ‘cambio de
criterio’, es otra de las funciones ejecutivas evaluadas. Estos términos hacen referencia a la
habilidad para cambiar a un pensamiento o accién diferente en funcion de los cambios que ocurren

en las situaciones o contextos.

En este caso especifico se menciona un cambio en la organizacion jerarquica de la empresa lo cual
represento un reto de readaptacion tanto para la nueva jefa como para el colaborador. Se explica
gue tuvo un proceso lento para adaptar el colaborador, lo que enfatiza que no le proporcionan

herramientas que le ayuden a aceptar los cambios con méas calma.
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Tabla 12. Relacién laboral con el colaborador

Pregunta

Respuesta 1

Respuesta 2

¢Cémo fue el proceso de
adaptacion del colaborador en
el entorno laboral?

Al inicio no llegdé una carta
que decia que debiamos dar
una oportunidad a una persona
con condiciones especial el
jefe aceptd en algo lo vamos a
poner esta persona no tenia
conocimiento de qué lo podia
poner hacer yo miraba la
forma de qué tipo de funcion
podria asignarle, Hubieron
actividades que le fueron
faciles se le asign6 apoyar en
bodega se buscaba cuidar su
integridad y el cambio fue
algo que significé un reto al
momento que cambiaron de
jefa él no aceptaba el cambio
y decia que yo no era su jefa
en su momento no le
mandamos a hacer funciones,
le incomodaba el cambio de
jefa, se alteraba y la funcion
fue sentarlo hablar y conocer
su punto de vista yo no me
quise rendir y no queria que él
estuviese sentado y buscamos
donde ponerlo a trabajar.

El insistio que se le diera trabajo
se dio con pruebas de
actividades que se pudieran
realizar hirviendo, lo que
pudiese realizar no hubo
estructurado y la adaptacion de
parte de todos, ha sido muy
buena se discute que nos hemos
adaptado a él no falta, tiene
dificultades, pero todo muy
bien uno aprende de esas
personas hay que entender
hacia él no se sabe qué piensa él
de las cosas no puede expresar.
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¢Como ha sido su experiencia
al trabajar con una persona
con trastorno del espectro
autista?

Yo busqué la manera de
acercarme, de ser su amiga le
celebramos su cumpleafios y
otras cosas deportivas que le
gusta y saber de cosas que le
gustan como los santos y la
iglesia.

A veces le regafio, pero él lo
entiende bien al realizar las
actividades hay que saber como
hablarle si yo levanto la voz él
no hace caso, pero si no el
cumple con el tiempo he sabido
como interactuar con €l

¢ Cémo es su relacién laboral
con el colaborador?

El cambio para bien me
respeta buscado que le
respeten y que no le bromeen
y que el bromee

En explicar lo que debe o no
hacer, a veces va a platicar con
todos en horas laborales, luego
se le olvida seguir ordenes o
mantenerlas

De las principales limitantes que podemos resaltar de esta parte es la dificultad para entender roles

y acatar 6rdenes, esta es una dificultad caracteristica que como menciona Peréz & Peréz (2011)

existen dificultades en las funciones ejecutivas que son el conjunto de procesos que se dan para

llevar a cabo una conducta.

En el colaborador se manifiesta la dificultad para entender o aceptar otras opiniones, dicha

inflexibilidad también le podemos adjudicar la dificultad manifiesta de los informantes respecto al

acatamiento de las ordenes o tareas, el cooperador tiende a procrastinar cuando se le indica realizar

una tarea y se le tiene que repetir nuevamente.

El que actle de esa forma se debe a la fijacion que en un autista existe respecto a su mundo interior.

Psicologos ValPe (2023), comenta que el adulto con autismo tiene mas interés en la realizacion de

sus actividades o intereses, sin tener en cuenta las preferencias o necesidades de las personas de

su entorno, esto a su vez dificulta la comunicacion.
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Tabla 13. Dificultades del colaborador a nivel laboral

Pregunta

Respuesta 1

Respuesta 2

considera  usted
colaborador
dificultades?

¢En qué éareas del trabajo

que el
tiene

En los trabajos de oficina no se pudo
porque eran operaciones complejas
Que tenian varios pasos los trabajos
donde las funciones son complejas
no los puede realizar en el area de
tension indica a otros trabajadores le
responden mal se niega aceptar las

Hay que tenerle paciencia se le
estd indicando las cosas ya que
uno reconoce por el tiempo El
trabaja hasta mediodia esto se ha
mantenido siempre recibe todas
las prestaciones sociales desde la
parte humana todo sabemos que

interacciones con otro y le cuesta | hay que entenderlo
aceptar nuevas rutinas y nuevas
personas

Como resultado de este reactivo se obtuvo la dificultad que tiene el cooperador con las funciones
complejas, esto nuevamente coincide con el estudio de Peréz & Peréz (2011), cuando marca que
aunque el constructor de funciones ejecutivas no esté universalmente consensuado, lo que si esta
claro es que una disfuncion ejecutiva dificulta a la persona llevar una vida independiente y tener
un comportamiento consistente, pues afecta a funciones de orden superior como la toma de
decisiones, las habilidades mentalistas, la resolucion de problemas, la regulacién emocional, la
generalizacion de los aprendizajes, la adaptacion a situaciones imprevistas y novedosas, etc., que

son indispensables para funcionar de manera socialmente adaptada.

Este estudio coincide con el resultado obtenido en varias preguntas realizadas. Concordamos en
que las funciones ejecutivas son causa de un sin nimero de las principales dificultades de una
persona con autismo. Las funciones se asocian al 16bulo frontal y en las personas con este trastorno
neurologico se complican de manera méas lenta, como resultado, el colaborador tiene problemas
resolviendo problemas complejos relacionados con otras areas distintas de lo organizacional,

tareas simples que impliquen una accién repetitiva como ordenar bodega o repartir volantes.
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Tabla 14. Consideraciones que se toman en cuenta al trabajar con el colaborador

Pregunta Respuesta 1 Respuesta 2
¢Existe algun tipo de trato | Si, existe un trato diferente lo que | Si porque se le tiene
diferencial hacia el | buscamos es que él se sienta bien hay | mucha paciencia en las

colaborador? Explique

un vinculo fuerte con él se toma en
consideracién su situacion cuando se
viene alterado, se busca calmarle.

indicaciones y en el trato.

¢De qué manera influye en el
entorno laboral la presencia de
una persona con autismo?

Positivamente porque al inicio no
aceptaba la gente y también que yo
acepten las sugerencias que le he dado
evitar que peleen apoya a los demas y
ellos se ayudan y él cubre los sitios
laborales cuando se les necesita todo
influido  positivamente 'y hemos
aprendido cosas positivas de él la
amabilidad y la educacion.

Ha influido bien en lo
particular ayuda al inicio
fue dificil porque hacia
las cosas, como el querer
meter a la fuerza a la
gente al local o
regafiamos, pero todo
bien, el comprenderlo nos
ayuda.

¢ Cuales considera que son los
aspectos  prioritarios  que
deben mejorarse para crear un
entorno  mas propicio Yy
satisfactorio en la persona con
trastorno del espectro autista?

Ensefiar muchas cosas funcionamiento
de una empresa, aconsejarlo, ayudarlo
adaptarse,  establecer  relaciones
profesionales y amistosas, el conocer y
recomendar a los demas los aspectos a
tomar en cuenta, no rendirse y
preocuparse por lo que le preocupa y
ver cémo se le ayuda.

Yo digo que, desde
comunicacion,
comprenderlo al ayudarle
a realizar sus actividades
desde el respeto
recordarle actividades.
Conocer también la
enfermedad.  Debemos
conocer mas, saber que
no solo los nifios padecen
esa enfermedad. También
darles amor para que ellos
se sientan bendecidos
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En esta parte del instrumento se denota la dificultad que hubo en el proceso de adaptacion al
entorno, los informantes manifiestan mejoras, pero a su vez reconocen lo dificil que fue lograr la
adaptacion. Una de las principales dificultades que pueden presentarse en cualquier contexto es la

poca preparacion para recibir e incluir a una persona con autismo.

Esto se relaciona con el estudio de Hervas & Romaris (2019), donde la adaptacion se define como
aquellas habilidades o capacidades que permiten a las personas cumplir los estdndares de
independencia y responsabilidad personal esperadas para su edad y grupo social. En las personas
que no tienen discapacidad intelectual, se refiere a la habilidad de cumplir las expectativas de su
entorno. La adaptacion funcional depende de adquirir una determinada funcion y usarla en un

contexto adecuado, de manera autbnomay con un uso funcional.

En sintesis, desde esta perspectiva la adaptacion de nuestro colaborador se vio dificultada por la

falta de acondicionamiento del espacio laboral para sus necesidades.
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Matriz de entrevista en el contexto social dirigida a un amigo

Tabla 15. Conocimiento social sobre el trastorno del espectro autista

Pregunta Respuesta

¢ Qué conocimiento tiene sobre el autismo? | Bueno puedo decir que los conocimientos que
tengo ahora son mucho méas avanzados que
cuando era estudiante hace 20 afio, por antes
s6lo lo mirdbamos como una limitacion social,
lo miramos como una discapacidad, ahora
puedo decir que es una condicion y qué tiene
limitacidn sociales dependiendo de su grado de
afectacion a nivel neuroldgico, modelos de
crianza, entonces ahora lo veo como una
condicion.

Podemos destacar de esta respuesta el cambio de percepcion que se ha tenido respecto al autismo
en nuestra cultura. Si bien hace unos afios se tenia una vision del TEA distinta a la de ahora, aln

existen creencias respecto a todo lo que engloba este tema.

Con su estudio Alvarado (2017), menciona que las creencias son modelos cognitivos utilizados
por las personas para adaptarse al medio, e impactan en la manera de sentir y actuar. Se consideran
erréneas cuando no son apoyadas por los cientificos de la época.

Considerando el hecho de que las persona en nuestra sociedad no se encuentra adaptadas al
conocimiento e integracion del trastorno del espectro autista concordamos con el estudio antes
mencionado. Actualmente, muchos individuos presentan creencias erréneas sobre el TEA, esto se

debe a la falta de informacion y el escaso conocimiento que se tiene del mismo.

Al abordar informacion falsa, esto dificulta los diagnosticos, la atencion y los cuidados de las
personas con esta condicion de vida, puesto que las creencias que manejan las personas sobre el
tema en cuestion afecta su manera de sentir y actuar. Hablar mas sobre el autismo se debe
considerar que son pocas las personas involucradas en el conocimiento e inclusion de esta

condicion de vida, no considerando los profesionales dedicados a esta area.
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Tabla 16. Relacion social con el sujeto de estudio

Pregunta

Respuesta

¢Como conocio al paciente?

Lo conoci en el afio 2001 en los pipitos Cuando
yo empece a hacer mis précticas profesionales
De la universidad. Yo era parte del grupo que
brindaba técnicas de estimulacion temprana y
él estaba en centro juveniles, dos afos despues
en el 2003 yo pasé a ser coordinadora de
proyectos de inclusion laboral en los pipitos y
él era parte de los protagonistas o beneficiarios
del proyecto eran mas de 55 jovenes.

El era uno de los que més se proyectaba para
la integracion laboral, dentro de esos
programas de integracion laboral a ellos se les
ensefaba los dias domingo, por ejemplo: como
actuar con otras personas, como puedes hablar,
como mejorar tus habilidades para estar en un
trabajo, qué cosas tenés que saber, que nadie te
explique para poder responder entrevistas, por
ejemplo.

Los pipitos buscaban el espacio laboral y
capacitaban a los empleadores en relacion a lo
que decia la ley y luego se les acompafiaba en
un lapso de 2 a 3 semanas para que
comprendieran sobre horarios, explicar los
cambios que venia tras obtener un trabajo,
como su vida ahora que, recordemos que el
joven era muy protegido, entonces pasaba de
sobreproteccién a uno de mas autonomia,
entonces buscaba el programa, desarrollando
esas habilidades de adaptacion para poder
integrarse a ese mundo laboral.

¢ Cémo es su relacién con él actualmente?

Bueno, nos escribimos, nos encontramos, él es
unos de los chavalos con los que uno ha
mantenido el contacto, no tanto con la familia,
en otros caso estd mas presente la familia, en
este caso es con él, casi todos los dias me
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escribe me manda un audio, me cuenta que va
a ver juegos, que cosas vienen en laiglesia, que
cosas esta haciendo, donde va ir con la esposa
y cosas asi.

¢Conoce que tipo de actividades son de
interés para el adulto con TEA?

Si, lo he visto creo que les interesa mucho las
cosas que tengan una secuencia logica, por
ejemplo: los eventos deportivos, los juegos que
tienen niveles, las cosas que tienen etapas, las
Cosas que tienen una estructura de orden

Y pienso que les cuesta mucho cuando se los
cambian por ejemplo: en la universidad es muy
complejo cuando las personas con autismo
tiene que cambiar de grupo, el estar trabajando
desde la estructura de la dindmica de un
Mmaestro y tienen que pasar a otro.

Coincidimos con Jiménez Garcia (2015), quien afirma que la socializacion se puede concebir como

un proceso integrador donde se hace presente lo bioldgico, lo psicoldgico, lo social, lo educativo

y lo cultural como totalidad del hombre, cuyo desarrollo se encuentra determinado por las

condiciones econdémicas y sociales a las que pertenece.

Lo que se observa de esto es que en algin momento las habilidades sociales de esta persona se

trabajaron y estimuld hasta considerarse funcional en el contexto social. Esto nos brinda un claro

ejemplo que, a pesar de contar con ciertas limitantes en esta area provocadas por el TEA, se puede

ver un progreso en el trabajo y apoyo que puede recibir una persona con esta condiciéon puede

mejorar su proceso integracion social.
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Tabla 17. Retos y dificultades dentro de la relacion social con el sujeto de estudio

Pregunta

Respuesta

¢Cuéles son los retos o dificultades que ha
identificado en su interaccion?

Creo que uno de los mayores retos es su
familia, hablar y atender este tipo de cosas de
las que habldbamos y las ideas de
sobreproteccion.

Aunque seas adulto es complejo porque no
quieres que te protejan, pero siempre lo buscas
y el tema de la comunicacion, involucrarse en
los ambientes donde la persona se relaciona,
comprender mas a uno, creo que la familia
nunca quiere hablar de eso, entonces tampoco
pueden preguntarle como hablar y que quieres
saber.

Habia una frase que me calé mucho cuando
empece a trabajar en estos entornos inclusivos
y es “Nada de nosotros sin nosotros.”

Con eso yo aprendi mucho, que lo que quieres
saber de ellos tienes que preguntéarselo, no
creer que quieren algo, sino que preguntarselo.

¢Ha logrado identificar algunas dificultades al
momento de mantener una conversacion con
el paciente?

A veces su evasion, evade muchas de las cosas
que uno le quiere decir, a veces uno tiene su
roll todavia de educadora y a veces le quiero
orientar cosas sobre lo que me esta contando
porque él siempre me cuenta lo bonito o lo que
parece mas facil y yo sinceramente quisiera
que me contara lo dificil para poder ayudarle
mas.

El casi siempre quiere hablar de las cosas que
estan bien y no de lo que no estéa tan bien, creo
que una de las dificultades mas complejas es
su relacion de pareja, que comprendiera lo que
es estar casado. Talvez entendian que es estar
acompariado, pero no lograron comprender y
acoplarse en la relacion, sentir que tenian que
ser compafieros, ademas de la vida, otros
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intereses, la parte sexual fue muy compleja, yo
creo que todavia no logran superarlo, a él se le
dificulta, siempre evade el tema, creo es que
por lo moral, no le parecen bien hablar sobre
estas cosas.

En esta parte se remarcan tres importantes dificultades relacionadas a problemas de interaccién
social que complican el alcance de la calidad de vida, la principal es la limitacion de la familia al
entorno del colaborador, la poca comunicacion y la sobreproteccion en este aspecto.

Coincidimos con Habilidades Sociales en adolescentes y Funcionalidad Familiar (2020), cuando
remarca que la mayoria de las investigaciones realizadas sobre la familia en nuestro medio,
recalcan la importancia y rol preponderante que ésta tiene como factor de soporte psicosocial o de
riesgo en la aparicion de problemas interpersonales, emocionales, sociales, educativos y del
desarrollo en nifios y adolescentes. Los estudios sobre estructura familiar, la desintegracion
familiar, las contingencias familiares, el clima social familiar, las crisis familiares y la satisfaccion

familiar asf lo demuestran.

Otra dificultad que se encontr6 fue la evasion durante la comunicacion, esto de hecho tiene su base
en la dindmica funcional psicoldgica de una persona con autismo Peréz & Peréz, (2011), explica
acerca de la dificultad de las funciones ejecutivas y marca la flexibilidad cognitiva que es la que

se manifiesta segun el informante.

La tematica que es de su interés parece ser la nica opcion de conversacion, por ende, la dificultad
de acceder a ciertas de sus necesidades a través de la comunicacion se complica. Sin embargo, que
una persona con TEA muestre sus preferencias especificas permite saber cémo la familia le
permitié conocerle y apoyarle en saber sobre sus gustos y preferencias, no negandole el derecho
de tener tiempo de ocio.
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Tabla 18. Consideraciones que se toman al

relacionarse con el sujeto de estudio

Pregunta

Respuesta

¢ Qué consideraciones previas tiene con
respecto a la condicion del adulto con
trastorno del espectro autista?

Yo pienso que una de las cosas mas
importantes para mi tiene que ver con la
comunicacion mas gue la sociabilidad, porque
yo pienso que nosotros orientamos a las
personas con espectro autista de una manera
que supone gue ellos superan la realidad de lo
que hay afuera, como deben integrarse, pero no
es asi.

Hay muchas lagunas en su cabeza y no
mentales, no son de memoria, Sino en
comprender, por ejemplo: ¢qué es estar
enamorado? ¢por qué me siento asi? ¢como
reaccionar ante mis enojos? ¢qué puedo
esperar de la gente afuera? ¢cuéles son los
peligros que existen? ;cudl es la forma comun
de actuar?

No diré normal porque tampoco tienen que
considerarse  anormales,  encontrar  en
diferentes contextos y lugares para saber
reaccionar, no hay un simulacro previo social,
para las situaciones con las que se enfrentan,
para saber como actuar ante eso, porque siento
que es importante saber sobre las reacciones
fisicas y hacer porque nadie se lo ha ensefiado,
creo que eso viene de la sobreproteccion, como
estar a cargo de lo que le pasa y no preocuparse
porque ellos comprendan lo que pueden hacer.
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¢ Cual es su vision de un ambiente ideal para
una persona TEA?

Yo pienso tiene que ver mas con nosotros,
porque nuestra vision del humano no es
colectiva digamos, nosotros le ponemos un
promedio a la persona, esperamos reacciones,
normalizanos reacciones también, como
muchas cosas nos parecen extrafias de las
personas con TEA y empezamos a etiquetarlas.

Para mi vision colectiva e inclusiva seria
también que sepamos que cuando tenemos a
alguien en nuestro entorno con TEA, nuestra
comunicacion también tiene que ser mas
profunda, diferente y poder de manera previa.
Saber como vamos a decir las cosas y como
vamos adecuar ese ambiente para que se
puedan sentir las mismas oportunidades de
socializacion y de afectividad igual que todos.

¢ Tiene algun otro comentario que quisiera
compartir?

Yo siento que es algo dificil que la gente
comprenda, porque la gente no quiere hablar
de eso. Para mi seria ideal que hubiera espacios
donde la familia comprendiera, ahora hay
tantas familias que identifican que tiene un hijo
con TEA, la familia se prepara para la infancia,
pero no para un adulto.

Normalmente la gente siempre estd pensando
en como lo hago ahorita, claro que
inconscientemente es la idea de coémo lo hago
para cuando sea un adulto puede ser mas
funcional, pero creo que debe ir estudiando
cuales son las manifestaciones que esa persona
puede tener, porque no es solo eso, las
personas con la condicién, sino que son
muchas cosas mas.

Las alternativas no tienen que estar en funcion
del problema sino en las alternativas que se
tomaran segin las necesidades que la
persona exprese.
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En esta parte del instrumento se logrd determinar que la comunicacion es acertada y especifica
(podemos llamar adecuada) por parte de la relacion social que ha logrado mantener el sujeto de
estudio. Puesto que es muy importante la comunicacion al momento de priorizar la interaccion

social con la persona con TEA.

Dicha comunicacion debe darse también entre los neurotipicos, o sea, que parte de la inclusion
debe considerar que sepamos cuando en nuestro entorno existe una persona con autismo, para
generar una comunicacion mas adecuada hacia el mismo y estructurar los entornos dirigidos a las

necesidades que pueden tener.

En su estudio Cabrero Campbell (2015), nos habla de que un ser integral identifica lo que es, lo
que posee, lo que realiza 'y lo emplea en donde se encuentre conforme a sus valores y principios.
Es la oportunidad del ser humano de comprender su realidad para interactuar con los demas.
También, al interactuar consigo mismo y a su alrededor expresa sus sentimientos e impresiones

para erguirse como ser social.

Es necesario que el entorno en donde se encuentre una persona con trastorno del espectro autista
sea inclusivo fomentando el respeto en ambas partes y disfrutar de una adecuada interaccion.
Comprender la necesidad que tienen estas personas a lo largo de su vida nos ayudara a ser mas

consientes al momento de interactuar con ellas, que ese seria el objetivo principal.
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11.3 Guia de acompafamiento que facilite la inclusion en personas adultas con
trastorno del espectro autista

Grupo focal

I.  Desde su experiencia en cuanto a su profesion ¢conoce usted alguna persona que no
tenga un diagnostico pero que cumpla con indicadores del trastorno del espectro

autista?

Experto 1:

El autismo en los ultimos afios ha sido muy relevante y actualmente se han visto aumentos en
casos. El tema del autismo se ha diagnosticado con mayor frecuencia puesto que ha habido
modificaciones y se han ampliado los criterios y ese es uno de los puntos con los que se cuenta
hoy. Pero, a pesar de eso, el autismo en mi opinion es muy poco conocido todavia en el ambito
profesional, ya que se ven deficiencias al momento de reconocer y dar atencion en este tipo de

Casos.

Haciendo énfasis en la deteccion a temprana a edad, todavia no se cuentan con recursos e
informacidn que favorezcan este sector. Una de las justificaciones que se manejan en el ambito de
la pediatria es que hay que esperar un poco, todos los nifios son diferentes y esperar unos afios mas
para que el nifio logre desarrollar sus habilidades. Es asi que llegamos hasta el nivel preescolar, y
pasa que el siguiente profesional en atenderlo en este caso un profesor, ya sea en el primer o
segundo nivel de la educacion del menor, no lo vaya a detectar. Quizas solo se vaya a ver una
preocupacion en la familia porque quizas el nifio tenga un retraso en el lenguaje y pues su
desarrollo se ha visto limitado. Entonces vamos a tener una poblacion a la que se le permiti6 llevar

todos estos filtros a la adolescencia y la adultez sin un diagnostico.

Ahora que el tema del autismo es un poco mas conocido, estos adultos se acercan a un profesional,
por ejemplo, yo, y traen a sus hijos y estan buscando una evaluacion para los nifios, pero ellos
mismos siendo adultos me preguntan: Doctor, ¢sera que yo también seré autista? ¢sera que mi hijo
es asi, porque yo soy asi? Es probable que este adulto haya tenido indicadores o rasgos autistas del
cual no haya sido evaluado y eso generalmente pasa en el autismo al que denominamos leve, que

antes se llamaba autismo de alto funcionamiento o a lo que antes se llamaba también sindrome de
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asperger que ahora en la nueva categoria del diagnostico se denomina como trastorno del espectro

autista leve.

En concreto, la pregunta es que si, existe una poblacion adulta que no se encuentra diagnosticada
por los aspectos mencionados, por el poco conocimiento que se tiene del autismo, el poco
conocimiento de los criterios de diagndstico y el poco conocimiento de los profesionales como
maestros. Esto permitird que muchos jovenes o adultos con criterios de autismo no hayan recibido

oficialmente un diagnostico.

Experto 2:

Debo decir que la experiencia que tuve con los casos de autismo que ahora son adultos, pero en
ese entonces eran adolescentes. Recordando ese tiempo nosotros éramos una cantidad poca de
profesionales en una poblacion grande de nifios y adolescentes donde logicamente las
oportunidades para los adolescentes era muy poca. Recuerdo que los centros de estimulacion
estaban mas enfocados en los nifios mas pequefios y pues los adolescentes que podriamos tener
sospechas de que tuviesen autismo no eran tomados por decir asi, en primera necesidad. La
atencion se enfocaba en solucionar las necesidades inmediatas que las familias tenian. Recuerdo
que con el equipo que contabamos en diagndstico y atencidn solo teniamos al Dr. Luis Aleman.
La lucha que teniamos en ese entonces en nuestro centro juvenil era la inclusion laboral y la
preparacion técnica para que ellos pudieran tener una opcién laboral. Hubo muchachos con mayor
complejidad, recuerdo que nuestra lista era reducida al tener adolescentes con autismo vy
clasificados por sus niveles, pero no por la complejidad de las habilidades que tenian, sino
pensando en las competencias de todo lo que podian 0 no hacer y segun esos criterios los

ubicdbamos.

El caso del adulto del que la investigacion se estd basando fue uno de los que estaba en esa lista
de personas autistas, que hasta el momento ahi se ha mantenido y pues hoy cuenta con una
ubicacion laboral. Pienso que como mencionaba el doctor, tener un diagnostico en autismo se
tornaba algo complicado en ese momento, cuando el autismo era poco hablado. Todo se definia de
lo que se podia ver, porque todas las pruebas que se tenian y aplicaban solo permitian una

presuncion diagnostica a diferencia de ahora.

Uno de los temas que poco se conversaban con estas personas eran sobre educacion sexual, nadie

les queria hablar de eso, era complejo que la familia hablara sobre ese tema a sus hijos. Las familias
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nos dejaban la responsabilidad de explicarles también el como iba a ser el cuando ellos tuvieran
un trabajo, hablandoles de como debian comportarse y que cosas eran 0 no aceptables, era
complejo para nosotros hacerles comprender esa parte. Era a veces estar un dia, dos o tres en el
lugar donde iban a trabajar, para acompafarlos y ensefiarles como funcionaban las cosas. Ese
entorno era al que nos enfrentabamos por los afios de 2,002 y 2,004 en adelante hasta como hace
10 afios que el autismo empez6 a tomar mucho mas auge y que muchos profesionales en ramas de

la salud se han empezado a interesar méas por esto.

Experto 3:

En mi experiencia en el lugar donde trabajamos con autismo llegan unas 60 personas al afio
buscando una evaluacion para saber si sus hijos tienen autismo de lo que casi 50 de esas personas
tienen TEA. En este proceso me llama la atencidn que los padres reconocen en el mismo proceso
de diagnostico que ellos pueden tener también antecedentes relevantes a dificultades de
comunicacion, pero cuando se les ofrece la oportunidad de darles una evaluacién también para

asegurar o descartar un diagnostico siendo adultos, solo responden que lo pensaran.

También otras personas adultas que conozco que no tienen un diagndstico de autismo yo lo
relaciono a que existen muy pocos servicios, obviamente los servicios estan mas dirigidos a la
prevencion o atencion temprana. En mi caso ya atendiendo a adolescentes que se presume tener
un diagnoéstico de TEA, cuando ya pensamos en su intervencidn casi no tenemos instituciones o

lugares que recomendarles, casi no existen opciones en donde enviarles.

El tema del autismo en adolescentes y adultos estd muy poco visibilizado ya sea porque no se estan
ofreciendo servicios en este sector o porque también no existe tanta demanda en esta area debido
a la desinformacion. Apenas encontramos con que empiezan a surgir grupos apoyo. Bueno y para

pensar en empezar a darle mas importancia al tema el primer paso seria asegurar un diagnostico.

2. ¢ Qué se sabe sobre autismo en personas adultas en nuestro pais?

Experto 4:
En lo personal, ya separando los antecedentes mencionados, las personas se comparandose e

identificando rasgos de autismos en ellos mismos. Circula mala informacién en donde se supone
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que el adulto podria heredar autismo a su proxima descendencia y se vive con el temor de eso.

Pero como mencionaba desconozco de casos diagnosticados de autismos en adultos.

El acompanfiar a la familia en el proceso de orientacién al momento de tener el diagnostico de un
familiar con autismo es sumamente importante, porque a primera instancia uno no sabe qué hacer.
En eso tenemos una ventaja aqui en Esteli con el CIE, ya que este centro capacita a los padres y
todo el que alrededor de ese nifio quiera ir, lo que le permite al contexto colaborar para que este

nifio avance y desarrolle.

Experto 5:

En estos dias, porque yo atiendo a familias que tienen hijos con problemas que podrian tener
autismo. Algo que reconozco es lo que se hace con el diagndstico de autismo a jovenes en donde
les dicen que tienen este trastorno, pero no justifican las caracteristicas ni orientan a la familia en
como se deberia de tratar a esa persona supuestamente con esa condicion, honestamente lo veo tan

triste.

Un buen diagndstico significa que basado en criterio y caracteristicas de este trastorno se orienta
a la familia, pero esto no existe, por lo menos en Juigalpa donde yo vivo no lo asumo a otros
ambientes. Conozco a un adolescente que tiene Asperger que estudia en una escuela regular, pero
le cuesta encontrar una donde realmente le quieran atender y pues no él no recibe un sistema de

trabajo que se esté adaptando a su forma de ser.

3. ¢ Qué implica para una persona adulta vivir con esta condicion en nuestra sociedad?

Experto 6:

Hablando de la vida cotidiana de las personas con autismo, desde mi experiencia trabajando con
nifios diagnosticados con este trastorno. Hay nifios involucrados en el ambito educativo, pero
siguen teniendo dificultades para ser independientes, en lo que les mandan a hacer, en salir a la
calle, en hacer otras actividades en relacionarse con otros grupos del colegio. Un ejemplo reciente
que puedo poner fue ver recientemente a uno de mis excomparieros de clase que tiene autismo, él
era uno de los mas inteligentes recuerdo, pero tenia problemas en sus habilidades sociales. Un dia

de estos lo vi sufrir una situacion de crisis en el transporte publico en donde salié a pasear a su
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mascota y se veia que no podia respirar, el transporte iba tan lleno que él se desespero6 y sentia
mucho calor y entonces él como que no supo comprender la situacién, yo lo reconoci y me le
acerqué y le dije que nos bajaramos del transporte y nos fuéramos caminando, lo hice de esa

manera y vi como él se tranquilizé un poco mas.

En la atencion temprana los nifios pueden mejorar muchas areas, pero siempre se afecta la parte
de la independencia y el area social y como pueden llegar a ser una persona autbnoma dentro de
la sociedad. Desde mi experiencia, mi recomendacion seria trabajar desde esa parte, porque si
muchas veces la familia solo se enfoca en ayudar a sus hijos a leer y escribir y otras necesidades,

pero no estan preocupando por ayudar a su hijo a ser independiente.

En realidad, deberiamos estarle facilitando el entorno a estas personas en todo lo que se nos sea

posible, sé que suena complicado, pero en lo que si se pueda es nuestro deber hacerlo.
Experto 4:

Un aspecto muy importante es el hecho de formar en estas personas la inteligencia emocional,
porque en la medida que aprenden a conocer sus emociones, saben aprender a controlar eso. Mi
nieto me menciona que debemos de ser inteligentes tanto de manera emocional como intelectual,
él me menciona que uno debe aprender a comprender sus emociones y de esa forma las aprende a

controlar.
Experto 3:

Creo que existen dos barreras muy grandes, una principal relacionada con el proceso de
compresion y aceptacion de la familia, porque hay que valorar que existen muchos miedos que
limitan el desarrollo y la participacién social como tal y lo otro, dirigiéndolo especificamente a
jévenes y adultos, ya que cuando se encuentran en entornos educativos es muy dificil que se

comprendidas sus caracteristicas.

Yo siento que lo que suele suceder es que las personas autismo no dicen lo que tienen porque
sienten gue no seran aceptadas, porgue a veces la familia también cree que por ya tener cierta edad
como obviamente las dificultades de la persona con autismo ya han disminuido, creen que el
diagnostico también ya ha desaparecido y pues claramente no es asi. Entonces si coincido que

existen muchas dificultades en la cotidianidad vinculada a la independencia, pero como
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obviamente una de las principales afectaciones es a nivel social yo creo va a depender mucho del

entono en donde la persona se desarrolle.

Muchas veces los entornos limitan a la persona, cuando reconocemos que realmente los entornos
son una barrera, es cuando comenzamos a hacer las modificaciones, ya que no tenemos entornos
inclusivos, no existen ayudas para que estas personas puedan comprender. Lo que se piensa
socialmente es que ellos son los que se deben hacerse comprender y no consideramos que somos
nosotros lo que no estamos permitiendo haciéndonos entender con ellos. Entonces es algo con lo

que yo he estado trabajando y que me gusta ensefarles a los padres que debemos mejorar esa parte.
Experto 2:

Me gustaria mencionar el caso de nuestros estudiantes que tienen una presuncion y se sospecha
gue tengan autismo, yo creo que hay muchas cosas que pasan invisibilizadas alrededor de la vida
de estos chavalos y lo digo porque aqui en la universidad, por ejemplo, hubo una situacion
especifica que a una de estas personas se les habia cambiado de grupo y pienso que como estas
cosas suceden y se ligan con la comunicacion, se considera que estas personas no te entienden a
veces y solo la familia sabe todo. El adaptar esa condicién social es decirles mira aqui tu cambiaras
de grupo y de esa forma irle explicando.

La inclusidn permitira a estas personas matriculadas y permitirles sentirse asi dentro de los grupos
a los que pertenecen. Las personas que se dieron vivieron el ejemplo que ponia solo sabian que la
persona estaba enojada y no encontraban justificacién ante eso. Nadie se acerco a explicarle por
qué lo cambiaban de grupo y su reaccién solo fue negarse ante eso. No hemos trabajado lo
suficiente en cuanto a sensibilizacion para explicar criterios relevantes en el nifio o adulto con

autismo.

Yo he visto ese problema aqui en nuestro centro educativo, estas personas se preguntan ¢;por qué
los demas si tienen temas de conversacion y yo no? ¢por que ellos salen a divertirse luego de clases
y yo no voy? ;Cémo hago yo para ir? A mi me gusta esa chavala, pero yo no le gusto a ella. Al
hablar con esta persona me di cuenta que pensaba que enamorarse era: T me gustas a mi y eso es

suficiente, ya tenemos una relacion. Yo tuve que aclararle que, aunque a ti te gustara esa persona
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ella tenia derecho de no gustar de ti. Estas personas llegan a un momento en el que se dan cuenta
gue no estan interactuando con él. Por eso suceden tantas cosas que quedan ahi y que las crisis, ya
que socialmente no anticipamos ni estamos preparados para instruirlos a ellos y eso es muy

complejo, pues falta por educarnos mucho mas para responder bien ante estas situaciones.

4. Desde su experiencia ¢Qué estrategias considera efectivas en funcién de alcanzar una

mejor calidad de vida?

Experto 1:

Creo que es muy importante el papel de las instituciones puablicas o los servicios basicos o
esenciales a los que las personas autistas tienen que tener un acceso bastante eficiente. Me salta
primero a la mente el tema de la inclusién educativa. EI ministerio de educacion tiene un programa
de educacion inclusiva que ha avanzado mucho tengo que reconocer, tengo entendido que tienen
a varios asesores y orientadores pedagdgicos, tiene un programa de educacion informal que puede
Ilegar a la casa de las familias que lo necesitan.

Légicamente son programas con un buen objetivo, pero ya en la puesta en préctica tienen sus
dificultades, a veces pocos recursos y profesionales dedicados a este programa y, por lo tanto, la
cobertura es muy limitada. Por otro lado, se descarta la estrategia de incluir en aulas escolares
donde los profesores se sienten bastante presionados por la cantidad de alumnos que tienen ya que
ellos mismos lo manifiestan y pues desde ese punto se ve limitado para poder atender uno o mas
nifios con dificultades para una adaptacion dentro del aula. En ese sentido deberia haber un maestro
de apoyo a ese docente para ir garantizando la inclusion, es dificil también considerando que las

plazas de maestros son pocas.

Aqui el resto es mejorar estos programas y que tengan un impacto realmente positivo en la calidad
de vida. Aungue la reglamentacion es que se debe aceptar a todo nifio, aln son rechazados, aun
hay colegios que rechazan nifios. Aln hay prescolares que los nifios con autismo se retrasan en sus
procesos para adaptarse en ir al bafio, también se retrasan en sus habilidades de lenguaje, en control

de esfinteres, entonces si todavia no controlan estan habilidades no entran a estudiar.

Debido a estos factores el padre tiene muy presente que si su hijo no realiza estas cosas entonces

pierde la gran oportunidad de ingresar a un centro educativo. En seguridad social, por ejemplo, se
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tiene un reglamento donde los nifios con autismo pueden extenderse la atencion tras trece afios,
pero los nifios con autismo se excluyen solo con el diagndstico no aplica para esta extension de
cobertura, porque se considera que el autismo no es una discapacidad literalmente, o el nifio con

autismo tiene mas posibilidades que otros nifios.

En cuanto a la salud, como mencionaba al inicio, pues no se aplica adecuadamente las normas de
evaluacion del desarrollo, los pediatras no estdn preparados, los médicos generales no dan una

evaluacion adecuada ante esta necesidad y pues se va retrasando y se pierden medidas importantes.

Entonces yo pienso que en nuestro pais hay muchas dificultades en base a la concientizacion y la
inclusion en las personas con autismo, hace falta mucho trabajo o quizas las estrategias estan

disefiadas, pero a su vez también hay que mejorarlas.

Experto 5:

Para mi lo més bésico es mejorar la atencion en los centros de salud en donde van los nifios y los
bebes para ver su desarrollo y que el personal este mas atento, que estos centros sean mas
cuidadosos en captar posibles sefiales de alerta. Se debe priorizar dar un buen diagndstico, porque
al darlo en la edad mas temprana el nifio tiene posibilidades de iniciar con el apoyo de sus padres
en primer lugar y después el preescolar para ya desenvolverse de una forma mejor en la sociedad.
Entonces, dando un buen diagndstico basado en criterios y lineamientos adecuados para la familia,
capacitando para sensibilizar a la familia ante las necesidades que el nifio pueda tener. Cuando el
nifio este mas grande reciba sesiones individuales para ver y evaluar sus necesidades, porque cada
persona es diferente y se haga un plan ajustado segun las necesidades de esa persona. Y asi se
pueda entrar e ingresar a la persona en diferentes ambientes considerando la condicion de vida de

esta persona.

Experto 4:

Realmente, debe haber una estrategia integral de acompafiamiento tanto a padres de familia como
a docentes, porgque una cosa diferente es lo que familia trabaja con la persona con autismo y otra
distintita la que haga el docente al desarrollar al nifio. Por ejemplo, ir viendo las necesidades
actuales y midiendo las necesidades que pueda tener en un futuro para ir preparando las

condiciones que el nifio, adolescente y un futuro adulto tendra.
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EXxperto 6:

Con respecto a seguir promoviendo la inclusion no nos quedemos solamente con el area educativa
y de la familia, sino también pensemos en todas las areas en las que se puedan desarrollar las
personas con autismo. Pensemos en el area laboral, que ahora se les pide a las empresas contratar
a personas con discapacidad cada cierto tiempo y pues con esto también se tendria que valorar si
la empresa tiene las condiciones para que esta se persona se pueda adaptar, considerar que habra
personas que necesitaran un acompafiamiento para moverse libremente en el &rea laboral, que no
solo se centren en cumplir la ley, sino que también que exista un ambiente preparado para estas
personas y que las personas que estaran a su alrededor primero se capaciten para estar con la

persona que recibiran.

Experto 3:

Quisiera mencionar unas cosas enfocandonos en como brindamos los servicios y que estrategias
pueden funcionar para mejorar la calidad de vida. Coincido con la idea que anteriormente se
exponian respecto a un diagnéstico temprano y exhaustivo esto con el fin no retrasar tanto tiempo
la intervencion que se puede tener con la persona que tiene autismo, creo que el diagnostico
temprano incrementa la calidad de vida.

Lo otro es que el servicio sea individualizado e integral, valorar como profesionales y como
sociedad que las personas con TEA tienen las mismas necesidades que cualquier otra persona,
hablando no solo a nivel clinico sino también enfocarse en su participacion, la necesidad de
desarrollar un ocio algo que también poco se aborda pensando en la integridad de la persona por
eso es importante ver todas las necesidades de estas personas y colaborar para que la persona se
sienta apoyada con el derecho de votar o viajar a otro pais.

Muy pocas veces se crean estos entornos y las mismas guias para personas con autismo estan
elaboradas solo para personas que tengan cierto nivel cognitivo. Si pensamos en mejorar la calidad

de vida debemos crear ciertos recursos que puedan ser comprendidos por las personas con autismo.

Experto 7:
Es importante subrayar que el diagnostico completo favorece el proceso de induccion, partiendo
de que la persona con autismo tenga el mismo derecho que cualquier persona a participar en

cualquier ambito. Hay que hacer énfasis en el entrenamiento en determinado momento sobre las
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habilidades sociales es muy clave la colaboracion abierta y activa en los agentes que pueden ser

claves llamense asi familia, especialistas o escuelas.

Ahora respondiendo a la pregunta creo que en algo que nos hemos quedado cortos realmente es el
hecho de que ya existe un curriculo, pero nosotros no estamos favoreciendo las actividades
curriculares o extra curriculares dentro de este elemento. Esto por ejemplo favorecera al nifio nifia
0 adolescente que ya tiene una habilidad desarrollada y que puede terminarla de desarrollar. Pero
en algunas escuelas nos estamos enfocando en la necesidad que tiene el nifio o la nifia y que por
€s0 no puede participar en otros contextos. Pero qué pasa si nosotros nos enfocamos por ejemplo
en la habilidad que, si tiene, aplicando actividades curriculares que favorezcan el entrenamiento
en esa otra habilidad que en su momento determinado va permitir que se desarrolle de una forma

mAas concomitantes con sus contemporaneos.

Es clave esta edad de la infancia y adolescencia porque lo que se quiere hacer es incluir, pero no
esta logrando eso especificamente, lo que se esta realizando es integrando y en la integracion
realmente no hay un objetivo clave que se pueda cumplir para poder desarrollar actividades de este
tipo. Porque es importante hablar de las actividades curriculares o extra curriculares es porque eso
abona a la habilidad de independencia y no la independencia Gnicamente en el concepto que
comunmente conocemos, sino mas bien a la independencia socio cultiva que esta persona pueda

desarrollar.
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METAPLAN
El Metaplan es una metodologia cualitativa de grupo, que busca generar ideas y soluciones;
desarrollar opiniones y acuerdos; o formular objetivos, recomendaciones y planes de accion. Su
instrumento de recoleccion de informacion son las tarjetas, por el gran componente visual que

aportan en la discusion. Esta técnica es dirigida por un moderador asignado.

Esta metodologia fue aplicada como parte del cierre del grupo. ElI Metaplan dio inicio con la
introduccién de una pregunta. Cada una de las personas que participd escribié en una tarjeta una
idea que dio respuesta al tema en discusion. Luego, cada participante ubic6 su tarjeta en una
pizarra, previamente dispuesta para tal fin. Las tarjetas se agruparon por temas. La idea fue que

los participantes crearan categorias, agrupando las respuestas segun la afinidad entre estas.

Al finalizar la discusiéon del Metaplan, el moderador quien dirigia la metodologia de toda esta
técnica expuso frente a los demas participantes, con ayuda de la pizarra, las conclusiones a las

cuales se lleg6. A continuacion, se presenta el resultado:

Figura4.  Aplicacion del Metaplan dentro del grupo focal
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Tabla 19. Estrategias para crear una guia de acompafiamiento

Pregunta Experto 2 Experto 3 Experto 4 EXxperto 6 Experto 7
1) ;Qué 1) Areas de|1) Agregar un |1) ldentificarsus | 1) Intervencion | 1) Evaluaciones
estrategias autonomia y | espacio o acépite | necesidades. de todas las | continuas que con

propone para
crear una guia
de
acompariamient
0, que sirva en
materia de
mejorar la
calidad de vida
de personas con

auto evaluacion:
Personal,
laboral, social,
educativa y
familiar.

2)
Acompafiamient
0 presencial en

de como explicar
los cambios y
transiciones en
entornos
laborales
universitarios
(tiene que estar
dirigido a las
organizaciones)

2) Capacitar a
las personas que
forman parte del
entorno de la
persona con
TEA.

3) Orientacién

instituciones de
Nicaragua y la
capacitacion de
toda persona que
trabaje en areas
laborales.

2)  Adaptacién
curricular.

edades previas a la
adultez sea mas
seguido y con el
tiempo  disminuya
para no ser intrusivo.

2) Aulas y talleres en
edades adolescentes.

Trastorno de | cada area. sexual dirigida a 3) Tener siempre
espectro 2) Utilizar | las personas con | 3)  Promover, | espacios de
Autista? 3) Formatos de | lenguaje TEA. anticipar e | comunicacion entre

seguimiento: sencillo, de ser informar  antes | familia y
Visitas necesario 4) Dar | de recibir a las | especialista.
particulares y | pictogramas. orientaciones en | personas con
guias de el area laboral | TEA. 4) Entrenamiento en
autoevaluacion . | 3) Considerar el | para poder habilidades sociales.
paradigma  de | trabajar con Esto es importante ya
calidad de vida. | personas que que la idea no es
tienen TEA. interactuar sino
también desarrollar
lo que ya existe.
Tabla 20. Desarrollo de estrategias para crear una guia de acompafiamiento
Pregunta Experto 2 Experto 3 Experto 4 Experto 6 Experto 7
2)Tomandoen |1) Se necesita|1) Generar un|1) A través de | 1) Contado con | 1) Lineas diagnosticas
cuenta los tener una | perfil de la| instituciones del | la disposicién de | que permiten conocer
elementos antes | estructura. persona: estado. un grupo | las barreras existentes
mencionados establecer interdisciplinari | en pro de mejorar.

comoestosse |2) Debe ser | niveles de apoyo | 2) Comisiones a | o.
podrian integral. de las personas | diferentes 2) Identificar redes de

desarrollar. (detallar pruebas | niveles. apoyo en el ambito

3) Practica vy
sencilla de
comprender.

4) llustrada.

para esto).

Luego de
establecer

sistema de apoyo
definir que
recursos y tipos

3) A traves del
MINED y
Alcaldia.

profesional de valorar
evaluaciones y més.
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5) Enfocada en
la solucion desde
la  evaluacién
inicial.

6) Con procesos
evaluativos
dirigidos.

de ayudas
necesita
(visuales,
auditivas,
escritas).

Una vez
seleccionadas

las formas vy
estrategias Utiles
para la persona,
establecer la
induccion 0
entrenamiento.

2) Formar a los
entornos sobre el
TEA en adultos.

3) Seleccionar a
una persona guia
0 de apoyo para
la insercion en el
entorno.

4)  Seleccionar
que apoyos o
recursos se
deben quedar en
el entorno para
que la persona
comprenda o
que tiene que
hacer.

4)
Involucramiento
de la familia.

Tabla 21. Formas de adaptar una guia de acompafiamiento

Pregunta

Experto 2

Experto 3

Experto 4

Experto 6

Experto 7

3) ¢De qué
manera se puede
adaptar esta guia

para poder

implementarse
en las diferentes
areas sociales;

1) Se debe abrir
esta area de
servicio o el
servicio de
manera precisa.

1) Deben tener
un espacio
distinto (areas o
instituciones) y
como adecuar o
seleccionar

apoyos a la

1)  Desarrollar
una guia sencilla
y apacible para
todo publico con
diserios e
instrucciones

claras tomando

1) Esta guia
debe  dirigirse
por cada area de
vida del
individuo y a
cada persona que
suele estar en el

1) Las
(diagnostica)
favorecen

lineas base

la

implementacion de las

estrategias.
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laboral,
académica,
social y familiar
y que de esta
manera pueda
implementarse
en funcion de
mejora la
calidad de vida
de las personas
con Trastorno de
espectro
Autista?

2) Divulgar vy
trabajar en la
creacion de estos
espacios.

Formacion  de
profesionales en
esta area.

persona en cada
contexto.

en cuenta todas
las areas
presentes.

entorno de la

persona con
TEA como
maestros,
familia,
doctores,

policias, taxistas
y desarrollar la
formacion.

2) Divulgar promover
las  funciones de
diferentes especialistas

que aporten a la
realizacion de aula
talleres, espacios Yy
procesos de
entrenamiento que
favorecen la

realizaciébn de estas
guias.
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Guia de acompafamiento

La investigacion realizada sobre el trastorno del espectro autista en un adulto en funcion de mejorar
la calidad de vida de este, nos llevo a estudiar a profundidad el tema desde sus primeros conceptos

hasta su incidencia en nuestro entorno directo.

Fueron aplicados instrumentos que ayudaron a identificar factores que dificultan la inclusion y el
funcionamiento eficiente de una persona con esta condicién de vida dentro de nuestra cultura, en
busca de mejorar esta situacion se inicid la creacion de una guia de acompafiamiento que busca
mejorar la calidad de vida de una persona con autismo, esta con base en un grupo focal que fue

desarrollado con profesionales experimentados y capacitados en el tema.

Si bien el trabajo se desarrollé como un estudio de caso Unico, se pretende usar la informacién
obtenida para ayudar a la poblacién autista siempre destacando el alto funcionamiento que el sujeto
debe tener. Es decir, la informacion obtenida en el grupo focal antes mencionado no solo abarca
el caso que es objeto de estudio de la investigacion, sino que aborda el tema de manera muy amplia
lo cual nos permitié desarrollar una guia general, sencilla y adaptable a los diferentes &mbitos de

la poblacion joven y adulta que presenta rasgos o tenga un diagndéstico de TEA.

La guia se define por apartados: Personal, familiar, social, educativo y laboral. Para poder entender
cada area mencionada se deben manejar las necesidades que se percibe en cada contexto, en
funcién de eso cada técnica o pauta mencionada estd asignada a un sector, es por ello que al
momento de hacer uso de esta misma se pretende que cada guia sea proporcionada en el area que

se enfoca.

A continuacion, se presenta la estructura general con las consideraciones de base que se deberian
tener para mejorar la calidad de vida de una persona con trastorno del espectro autista en los
distintos ambitos de vida, estas consideraciones pueden ser aplicadas desde la etapa de la juventud

hasta la adultez.
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I.  ¢Quéesel Trastorno del Espectro Autista?

El Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) es un trastorno del neurodesarrollo de origen
neurobiolégico que afecta a la configuracion del sistema nervioso y al funcionamiento cerebral.
Engloba un conjunto de alteraciones que varian a lo largo del ciclo de vida de la propia persona,

en su intensidad y manifestacion.

Se inicia en el periodo del desarrollo temprano y estara presente a lo largo de toda su vida. Se
observan diferencias significativas segun el sexo, edad o comorbilidad coexistentes (como, por

ejemplo: epilepsia o discapacidad intelectual).

Los sintomas del Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) presentan dificultades en dos
dimensiones principales como lo son la comunicacién social e interaccién social, la flexibilidad
de pensamiento y de la conducta. Ademas, se ve la presencia de irregularidades en el
procesamiento sensorial, manifestandose en hiporreactividad o hiperreactividad a estimulos
sensoriales; es decir, lo que les hace percibir con mayor o menor intensidad los estimulos

sensoriales a los que se ven expuestos.

El TEA no lleva asociado ningun rasgo fisico diferenciador, aunque se observan manifestaciones
a nivel comportamental y en las competencias cognitivas. A continuacion, destacamos aquellas
caracteristicas que, con probabilidad, van a presentarse durante su ciclo vital y pueden manifestarse

en el trastorno.

Puede que las personas con TEA se comporten, comuniquen, interactden y aprendan de maneras
gue son distintas a las de la mayoria de las personas. Muchas veces no hay nada en su apariencia
que las distinga de las demés. Las capacidades de las personas con TEA pueden variar de manera
significativa. Por ejemplo, algunas personas con TEA podrian tener destrezas de conversacion
avanzadas, mientras que otras podrian no expresarse verbalmente. Algunas personas con TEA
necesitan mucha ayuda en su vida diaria; otras pueden trabajar y vivir con poca ayuda o nada de

ayuda.
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Il.  ¢Como usar la guia siendo una persona con trastorno del espectro autista?
Las personas con TEA son diversas y cada una presenta caracteristicas personales diferentes, asi
como un grado distinto y Unico de desarrollo en cada uno de los aspectos de su vida. La idea de
tomar el Autismo como un espectro mas que como una categoria Unica, nos ayuda a entender que,
cuando hablamos de Autismo estamos hablando de personas muy diferentes entre si; ya que
comprende un grupo de manifestaciones clinicas que, aunque comparten un nicleo comdn,

muestran una gran variabilidad de conductas y expresiones.

El término autismo de bajo o alto funcionamiento son subcategorias del trastorno del espectro
autista que representan un nivel alto o bajo de funcionamiento en habilidades verbales y de las

habilidades cognitivas, en comparacion con otras personas dentro del espectro.

El autismo es un trastorno del neurodesarrollo que se ve afectado en varias areas, entre ellas las
habilidades sociales, comunicativas y de comportamiento. Dentro de este espectro se usa un
nivel al que se denomina autismo de alto funcionamiento, que se caracteriza por tener un nivel
normal o superior de inteligencia y de habilidades cognitivas, pero con carencias en la

comunicacion, pero no en el habla.

A continuacion, se presentard una lista de caracteristicas que son necesarias evaluar en la
persona con autismo que hara uso de esta guia, esto facilitara su comprension y adaptacion. Es

por ello la importancia de que los jovenes y adultos con TEA autoevallen los siguientes rasgos:

a) Contacto visual escaso o limitado.

b) Dificultades en el contacto emocional con los demas: Dependiendo de la edad esto puede
estar mas acentuado. En edades temprana, se observa bajo contacto visual, poca respuesta
al llamado por su nombre, bajo seguimiento de indicaciones verbales. En edades méas
avanzadas, las personas con alto funcionamiento pueden tener un afecto plano o falta de

expresion facial.

¢) Habilidades cognitivas: Las personas con autismo de alto funcionamiento a menudo
tienen intereses y habilidades especificas en areas particulares, como en ciencias,
matematicas, masica o artes, por ejemplo. Suelen destacar en unas de estas areas siendo

brillantes y Unicos.
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d)

f)

9)

h)

)

K)

Comunicacion verbal: A nivel comunicativo desarrollan el habla sin presentar retraso en
el lenguaje. Incluso algunos nifios pueden desarrollar el habla antes que otros nifios sin

autismo con la misma edad.

Lenguaje: Las personas con autismo de alto funcionamiento, a pesar de su avanzado

lenguaje, puede llegar a ser un desafio la comprension de las normas sociales.

Interacciones sociales: Tienen dificultad para interpretar el lenguaje de manera textual,
con lo cual su compresion del mensaje es mas literal. Pero muchas personas mejoran y
avanzan segun van aprendiendo las diferentes expresiones segin contextos, como;

bromas, humor, ironias, segundas intenciones, etc.

Emociones: La mayoria de personas con este trastorno, sobre todo en edades tempranas,
tienen mas dificultad para “leer” las emociones y las expresiones faciales de otras
personas, lo que obstaculiza poder entender y tener empatia, afectando a su capacidad

para tener relaciones cercanas.

Patrones repetitivos: Como en otras personas con TEA, las personas con autismo de alto
funcionamiento tienen comportamientos repetitivos e intereses repetitivos, pueden

llegar a ser muy obsesivos en temas especificos.

Los patrones repetitivos o estereotipados suelen aportar seguridad y control, como
balanceo u otros. En general no suelen mostrar muchos movimientos estereotipados

comparados con las personas con autismo, pero en cada persona es diferente.
Dificultades para relacionarse con el humor y/o el sarcasmo.

Dificultades en la socializacion: Se evidencian por la dificultad en establecer vinculos con
pares, las relaciones sociales son mas infrecuentes (amistades, relaciones de pareja).
Dificultades en la conducta: Poca anticipacién y flexibilidad cognitiva. En ocasiones puede
presentarse alguna rabieta o crisis si no se anticipa con tiempo algo que sucedera, cambio
o0 sorpresa. También puede presentarse rigidez a nivel de pensamiento, lo que lleva a que
las rabietas y/o crisis aumenten en frecuencia e intensidad.

Dificultades en los juegos de imaginacion (juego simbolico). No hay juegos de imaginacion
0 estos son limitados y repetitivos, evidenciando poca espontaneidad.

m) Sensibilidad a estimulos especificos (ruidos, olores, sabores, texturas, luces).
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Guia de acompafiamiento para facilitar la inclusion y mejorar la calidad de vida de jovenes
y adultos con autismo

I11.  Apartado dirigido a la persona con trastorno del espectro autista

Ser una persona con un trastorno del espectro del autismo (TEA) implica diversos desafios en
todas las esferas vitales de la persona. Es probable que usted haya sufrido una infancia y
adolescencia complicada, con sensacion de no encajar en el grupo de iguales, tener intereses
diferentes a la mayoria, dificultad para iniciar y mantener amistades e incluso puede haber sido

victima de acoso escolar.

Quizés ya siendo adulto ha enfrentado indiferencias a nivel laboral, educativo, relaciones
personales, no ha podido disfrutar de una buena salud mental o fisica, el proceso de adaptacion
ante la maternidad o paternidad le ha resultado dificil o experimentd en algin momento
discriminacion y estigma social. Pese al entorno en el que haya vivido en este apartado queremos
proporcionarle técnicas e informacion que le servira para poder conocerse mejor y saber mas

acerca de su entorno, con el objetivo de que todo esto pueda contribuir a su seguridad y bienestar.

1. Definicion del trastorno del espectro autista

El autismo es un trastorno del neurodesarrollo que tiene su origen en la manera en la que el cerebro
se desarrolla. Los sintomas aparecen en la primera infancia (aunque quiza no den lugar a un
diagndstico hasta méas adelante) e incluyen retos importantes en la capacidad de una persona para

relacionarse y comunicarse con los demas.

El término “espectro” simplemente se refiere a que los sintomas pueden verse muy diferentes
segun cada persona. Aunque hay patrones claros que definen el diagnéstico del autismo, hay una
gran variedad de formas en las que diferentes sintomas afectan a distintas personas. En lugar de
pensar en una recta numérica de intensidad creciente, puede pensar en el autismo como un “bufé”:
todos en la mesa reciben los mismos platos basicos, pero las porciones y los condimentos seran

unicos para cada persona.

Por esto, el TEA puede ser muy diferente segin la persona y también puede cambiar en el
transcurso de la vida. Por ejemplo, un joven puede tener muchas dificultades con las competencias

sociales y tener muy pocas conductas repetitivas. Una joven podria estar obsesionada con las
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rutinas y tener facilidad con el lenguaje. Algunas personas con TEA necesitan mucha ayuda en su

vida diaria; otras pueden trabajar y vivir con poca ayuda o nada de ayuda.

No se conoce una Unica causa que englobe todo el TEA. Por ahora, hay algunas cosas que tienen

una gran aceptacién como:

a) EIl autismo tiene su origen en la forma en la que se desarrolla el cerebro, lo que
probablemente comience muy temprano en el desarrollo.

b) Es probable que haya varios factores que puedan hacer que una persona pueda tener
autismo.

c) En la genética varios genes diferentes parecen estar relacionados con los trastornos del
espectro autista. Algunas mutaciones genéticas parecen ser hereditarias, mientras que otras

suceden de manera esponténea.

Aunque las causas del TEA no se encuentren bien determinadas, se han descartado algunas cosas

que no garantizan origen en este trastorno como:

a) No se ha encontrado ninguna relacion entre las vacunas y el TEA.

b) Antes se creia que la mala crianza era la causa del autismo. Esto no es verdad.

c) En la genética varios genes diferentes parecen estar relacionados con los trastornos del
espectro autista. Algunas mutaciones genéticas parecen ser hereditarias, mientras que otras
suceden de manera espontanea.

d) Algunas personas se preguntan si la alimentacion durante el embarazo es un factor, pero
no hay investigaciones que respalden esto. Muchos grupos étnicos de todo el mundo tienen

indices de autismo similares, y sus dietas son muy diferentes.

Las personas con TEA pueden ser muy brillantes y estar muy motivadas por su propio deseo
interno de dominar un tema. A veces, tienen intereses profundos y pueden volverse expertas en

£sas areas como;

a) Organizacion.

b) Descarte de lo que no es importante.
c) Planificacion.

d) Resolucion de problemas.
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e) Aplicacion de algo que aprendieron en un entorno diferente.

Algunas personas con ASD también sufren de ansiedad o depresion. Esto es mas frecuente a
medida que los nifios crecen y tienen méas conciencia social. Las expectativas sociales también
aumentan con la edad, por lo que puede volverse incluso mas dificil seguir el ritmo de los

comparieros de la misma edad.

El estrés de esto se puede acumular con el tiempo y hacer que una persona sea vulnerable a sentirse
preocupada o indtil constantemente. Se debe hablar con los terapeutas y los médicos de atencion
primaria sobre los cambios en el estado de animo y las conductas problematicas con el paso del

tiempo.
2. El diagnostico

Ya sea si su diagndstico se le fue proporcionado en la nifiez o no se realizé en la etapa infantil por
desconocimiento o dificultad para detectarlo o quizés ya fue realizado en su juventud o adultez, es
importante saber que a medida que avanza en su desarrollo las demandas del entorno cambian
tanto como usted y por eso es fundamental identificar sus limitaciones y fortalezas, y obtener la

ayuda psicoterapéutica adecuada para un buen acompafiamiento y tratamiento.

Como joven o adulto, enterarse de que tiene autismo puede ser demasiado para asimilar. Es
importante que busque a otras personas con quienes hablar sobre su diagnéstico y lo que podria
significar para usted. Esto no significa que de repente usted esta limitado por su nueva etiqueta.
En lugar de esto, se espera que le dé herramientas para entender mejor por qué actla de la manera
que lo hace y que lo ayude a prosperar. Usted sigue siendo la misma persona con el mismo
potencial. Sera importante entender qué funciona bien para usted y buscar ayuda para lo que le
resulte dificil. No tenga miedo de trabajar con un terapeuta o con un profesional de la salud mental
para que lo ayude a crear estrategias especificas que le resulten eficaces.

Los periodos de aceptacion pueden significar que usted es capaz de apreciar la realidad de vivir
con autismo y que también esta listo para interceder por sus necesidades. La aceptacion es un

proceso continuo, no la etapa final.
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3. Desarrollo de un adulto con trastorno del espectro autista
¢ COmo entender mis emociones?

La realidad de una persona con autismo es un reto constante ante la gestion de emociones tanto
por la incomprension y la interpretacion equivocada de los codigos sociales, interpretando de

manera equivocada algunas situaciones de la vida cotidiana.

Es vital aprender a gestionar las emociones para evitar que éstas provoguen reacciones impulsivas
indeseables o se queden dentro, con el efecto agresivo que tienen en nuestro bienestar emocional
y salud mental. Este aprendizaje debe ir acompafiado del desarrollo del asertividad, la reaccion
intermedia entre la pasividad y la agresividad. Para esto es recomendable buscar la ayuda de un

profesional de la salud mental.

Una de las técnicas mas interesantes para gestionar las emociones es la de la meditacion inmediata.
consiste en hacer meditaciones breves, de menos de 5 minutos, a lo largo del dia para desconectar
de nuestra mente, nuestros pensamientos y las emociones que estos provocan, observando con
perspectiva dichos pensamientos y emociones. La préctica regular de la meditacion inmediata nos
hace estar mas conscientes, mas tranquilos y reaccionar mas inteligentemente a los eventos que

suceden a nuestro alrededor.

Cuando sucede algo que despierta en nosotros emociones negativas, es preciso tomar distancia,
observar nuestra mente desde fuera es en lo que consiste la meditacion y decidir conscientemente
quien quieres ser usted en esta situacion, cual es la reaccion o respuesta mas inteligente, y asi evitar
reacciones que agraven la situacion o expongan sus debilidades. Es preciso tener presente que

usted decide su reaccion, y que hay varias reacciones posibles, mas alla de las méas frecuentes o
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convencionales. Nadie tiene el poder de hacerle sentir mal, sino que depende de como usted quiera

valorar lo que otros hacen o dicen.

Cada quien tiene su historia y sus circunstancias, y no es justo ni conveniente compararse con
nadie, de forma que la valoracion de alguien que no conoce, no comprende 0 no esta en tu misma
situacion no tiene valor, pues no sabemos qué haria esta persona en tus circunstancias. Facil de

decir y no tan facil de llevar a la préctica, quizés. Pero merece la pena reflexionar bien sobre ello.

Para poder conocer y aceptar sus emociones es necesario que aprenda acerca de la educacion
emocional. Aprehender a gestionar sus emociones ayudaré a poder incrementar en usted seguridad

e inteligencia emocional. Para conocer mas de esta a continuacion se explican los siguientes pasos:
Factores emocionales:

Son las condiciones que se generan a partir de la experiencia de un sentimiento, los cuales influyen
en el desarrollo emocional: autoconcepto, autoestima, manejo y control de emociones, relacion

con los iguales, relacion con las figuras de autoridad y conducta.
Acciones:

Reprimir la expresion de las emociones sélo crea confusion e incapacidad para manejar las
situaciones que se presentan. Lo que se debe hacer es identificar las emociones y expresar
sentimientos y deseos que se tienen en el momento. Para abordar las emociones basicas, primero

se aborda la comprension y después la expresion.

En medida en la que usted aprende a reconocer sus emociones y a experimentarlas, podra
manejarlas, lo que permitira adaptarse al entorno. Expresar lo que siente y necesita permitird
relacionarse mejor con las demas personas, pero debe ser de forma positiva, de forma verbal o

empleando lengua de sefias, sin rodeos y sin lastimar.
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¢ Coémo puedo ser independiente si tengo autismo?

La transicion hacia la independencia de una persona con autismo puede comenzar en la
adolescencia e ir avanzando hacia la adultez temprana, y debe acompafiarse por la red de apoyo e
ir agregando compromisos y responsabilidades, de manera gradual, lo que hara que poco a poco

pierda el miedo a las nuevas experiencias.

Una persona con autismo puede llegar a ser independiente en la medida en que aprende a cuidarse
y a tomar decisiones beneficiosas para si misma. La independencia conlleva diversas
implicaciones y se desarrolla en funcion del nivel que presente del TEA, a la par del impulso que
recibe de la red de apoyo conformada por sus familiares, amigos, equipo médico y personas

cercanas.

Para determinar si una persona con autismo puede ser independiente, es necesario observar la
dinamica y estilo de vida en el que se desenvuelve, desde la aplicacion de rutinas sencillas como
el autocuidado de su persona y de las que tienen el propésito de obtener logros individuales en

ambitos como el académico, cultural, o social.

Para lograr ser independiente debe conocer primero sus limitaciones. Una vez esto, se debe
aprender a mejorar esas limitaciones. Es dificil al inicio, sin embargo, aprender primero a salir de

su area de confort es importante. Permita explorarse a si mismo en cuanto a sus capacidades.

Existen personas con autismo que pueden lograr vivir solas y tener una vida independiente. Sin
embargo, esto depende de las habilidades y necesidades individuales de cada uno. Estas
habilidades pueden incluir cocinar, limpiar, lavar la ropa, manejar el dinero y hacer compras. Las
personas con autismo pueden necesitar mas tiempo y apoyo para aprender estas habilidades, pero
pueden aprenderlas con paciencia y practica.

Es importante tener en cuenta que cada persona con autismo es Unica y puede tener necesidades y
desafios diferentes. Por lo tanto, el enfoque en el apoyo debe ser individualizado y adaptado a las

necesidades de cada uno.
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Guia de acompafiamiento para facilitar la inclusion y mejorar la calidad de vida de jovenes
y adultos con autismo

IV. Apartado dirigido al area familiar

El nacimiento de una persona con trastorno del espectro autista cambia la dindmica dentro del
nucleo familiar porque empieza un proceso de adaptacion al que se deben enfrentar. La familia
juega el papel principal al ser el grupo més representativo y de referencia social para la persona
con TEA. La familia pasa a ser el primordial y mas permanente apoyo para el individuo, de su

actuacién van a depender el bienestar y posibilidades que tendra la persona con autismo.

El trabajo de la familia es de gran importancia para que la persona con autismo no se sienta
excluida y no se mantenga aislada y asi puedan hacer valer la participacion que pueda tener dentro

de la familia.

Desde hace algun tiempo se destaca el trabajo con las familias con la intencion de reconocer la
importancia del papel de los padres, madres, hermanos, abuelos, etc. EI hecho de que las familias
tengan que adaptar o crear un ambiente en donde la persona con autismo pueda desarrollarse de
buena forma, es necesario que se informen de cémo actuar para proporcionarle a su familiar con

TEA una buena calidad de vida.

Se hace necesario entonces, no solo disponer de profesionales calificados para el trabajo con la
persona autista, sino también que se involucre el entorno y familia, reconociendo que esta Gltima
tiene un rol fundamental en su inclusién social, escolar, laboral y en la transicion hacia la vida

adulta.

La relevancia de incluir a la familia persiste en el apoyo para que se pueda crear un ambiente que
favorezca el desarrollo del familiar con TEA, permitiéndole reconocer y gestionar sus emociones
para aceptarlas de manera positiva. Asi podremos avanzar hacia la plena inclusion, libre de
estereotipos, que busque constantemente identificar y derribar las barreras que impiden o dificultan

alcanzar el desarrollo 6ptimo, participativo y autdbnomo de las personas TEA en nuestra sociedad.

Pautas en el area familiar para la intervencion del trastorno del espectro autista:
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1. Buscar ayuda profesional

Lo primero en considerar es que la familia debe estar en la busqueda de garantizarle y
favorecerle a su familiar un diagndstico. Hacer un autodiagnostico solo perjudica a la hora de
averiguar la problemaética. Por eso, lo fundamental es acudir a un profesional en la materia ya
que los Unicos que pueden definir una patologia en el desarrollo son los profesionales que se
dedican a ellos y las unicas pautas a seguir son las que ellos indiquen.

La siguiente parte seria la de informarse y asesorarse a nivel profesional para poder entender
que es el autismo de su hijo/a o familiar y conocer sus necesidades especificas para poder
disefiar un plan individualizado.

2. Defender los derechos del familiar con trastorno del espectro autista

Con esto se pretende fomentar responsabilidad e integridad en el familiar con autismo en el
desarrollo de su autonomia e independencia a lo largo de la vida. De tal manera que pueda
convertirse en un adulto funcional e independiente, permitiendo su desarrollo y la confianza
en su entorno.

Proporcionarle al familiar con TEA las condiciones necesarias para alcanzar y mantener una
adecuada salud integral en importante, en esto se incluye los aspectos fisicos, psicomotor,
mental, intelectual, emocional y afectivo. Con esto hacemos énfasis en priorizar que la persona
con TEA tenga un plan de seguimiento y atencion a lo largo de su vida.

3. Conocer las necesidades del familiar con trastorno del espectro autista

Es fundamental conocer acerca de las necesidades que el familiar con TEA pueda tener. Se
debe manejar de forma especifica de las causas o detonantes que pueden crear un estado de
crisis en la persona con autismo. Dentro del trastorno del espectro autista existen muchos
factores que pueden influir y que deben de considerarse para crear un buen ambiente para la
persona que tiene esta condicion.

Se considera importante el hecho de que la familia este en contacto con un especialista para
que pueda asesorarles ante las dudas o situaciones que les sean dificiles de poder controlar. Se
recomienda buscar la atencién y acompafiamiento psicolégico tanto para la familia si lo
quisieran recibir y también para la persona con TEA lleve de forma individual su proceso
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psicoterapeutico. Todo esto con el fin de crear un entorno comprensivo y de apoyo emocional
dentro del nacleo familiar.

4. Potenciar la autonomia del familiar con trastorno del espectro autista

Esta parte es vital desde el primer minuto, el apoyo en el hogar es clave para ayudar a una
persona con autismo a desarrollar habilidades de la vida diaria y mantener un hogar

independiente.

Las habilidades de la vida diaria son aquellas que se necesitan para cuidar de uno mismo y
vivir de manera independiente. Estas habilidades pueden incluir cocinar, limpiar, lavar la ropa,
manejar el dinero y hacer compras. Las personas con autismo pueden necesitar mas tiempo y

apoyo para aprender estas habilidades, pero pueden aprenderlas con paciencia y practica.

Esto puede incluir ayuda con la limpieza, la organizacion y la planificacion de comidas. Una
de las mejores formas para implementar este tipo de habilidades es mediante horarios y uso de

pictogramas (simbolos o imagen que representa una palabra o idea).

Las habilidades sociales son importantes para interactuar con los demas y formar relaciones
significativas. Algunas personas con autismo pueden tener dificultades para comprender las

sefiales sociales, pero pueden aprender a través de terapia y practica.

Ayudar a fomentar estas habilidades en nuestro familiar con autismo permitirdn mejorar la
conversacion, escucha activa, interpretacion de sefiales no verbales y empatia. Este punto es

esencial para que un autista pueda ser independiente.

Algunas formas de fomentar la independencia en una persona con autismo puede ser la terapia,
ya que es Util para ensefiar habilidades sociales y de vida diaria. La terapia puede ser individual
o grupal y puede centrarse en diferentes habilidades en funcién de las necesidades de la persona

con autismo.

134


https://elautismo.net/autismo-relaciones-sociales/

5. Brindar ayuda a el familiar con trastorno del espectro autista en una crisis

En el desarrollo de vida del familiar que tiene autismo es importante saber que experimentara
diversos cambios debido a factores fisicos, psicoldgicos y sociales. A nivel emocional y
conductual, pueden manifestar mayores cambios de humor, agresiones y autoagresiones,
desafios y discusiones. Estas situaciones pueden suponer afectaciones en su calidad de vida.

Los retos para relacionarse con otras personas, y en muchos casos para controlar su conducta
y organizar sus tareas, pueden interferir en el dia a dia de la persona con autismo. Es por es
que se considera necesario abordar pasos que nos ayuden a atender a el familiar con autismo

€n una crisis.

Todas las personas con autismo pueden presentar meltdowns. El término meltdown hace
referencia al episodio de una reaccidén de frustracion temporal o una sobreestimulacién
sensorial abrumadora (por olores, ruidos excesivos, demasiadas luces, entre otros elementos),
que deriva en una situacién de colapso o de pérdida de control temporal. Cuando una persona
con autismo presenta un meltdown puede descontrolarse, gritar e intentos de autoagresion o
autolesion. Esto debido a una sobrecarga de estimulos que da paso a que perciba su entorno

hostil o demasiado saturado.

Asimismo, todas las personas con autismo pueden presentar shutdowns. El término shutdown
hace referencia a la interiorizacion de sentimientos de ira y frustracion, que pueden causar una
crisis interior o internalizante. A menudo, el shutdown puede pasar desapercibido con mayor
facilidad que el meltdown. Pero estos episodios son mas frecuentes. En este caso, las personas

con autismo cuando tienen un shutdown pueden parecer ausentes.

El meltdown y el shutdown son dos términos que podrian explicarse como anténimos. Si el
meltdown es la externalizacion de la sobrecarga, el shutdown es la internalizacion. Es decir,
que seria como una crisis interna, en la que la persona tiene de nuevo una sobrecarga de
estimulos, pero la forma de lidiar con ello es una especie de cortocircuito interno, que
aparentemente no se capta tan facilmente por el entorno porque no es una explosion que se

pueda identificar.
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Algunas consideraciones que se podrian tomar en cuenta cuando pasen este tipo de crisis son:

3)
b)

9)

h)

6.

Procure mantener la calma. Esto ayudara a la persona a sentirse comprendida.

Procure hablar con un tono de voz neutro y mantener una postura corporal relajada. Di
cosas que puedan apoyar a generarle calma. O bien, realiza acciones de su preferencia,
como cantar, para obtener el mismo efecto.

De pautas positivas de alternativas de conducta ante la situacion. Por ejemplo, contar,
cantar, soplar o respirar.

Respete su espacio personal y procure establecer un entorno seguro de tal forma que
no se pueda lastimar. También en la medida de lo posible quite cosas que se puedan
romper o que puedan lesionarle.

Si es posible, establezca un espacio especifico de ayuda y acudan a él en el momento
de la crisis. Cuando una persona con autismo se siente sin control puede favorecer
controlar el entorno mediante la prediccion, dandole opciones con anterioridad.

Es recomendable hablar lo que la persona esté sintiendo.

Para algunos resulta favorable brindar un gesto de carifio como un abrazo. Pero hay
que considerar que el contacto fisico en estas situaciones puede dar confort en algunos
casos, pero en otros resulta contraproducente.

Ante algunas situaciones, puede ser Gtil apoyarse de algun farmaco. Sobre todo, si la 0
el adolescente maneja indices altos de ansiedad. Sin embargo, siempre hay que
consultar a un especialista para ver las opciones mas adecuadas al respecto.

Siempre es importante conocer en profundidad a la persona con autismo, sus
caracteristicas y sus necesidades sensoriales, para poder actuar de forma respetuosa,

ajustada y empatica.

Estructuracion ambiental:

La estructuracion del entorno es fundamental para el familiar con TEA para que sea predecible

y se sienta seguro emocionalmente. La creacion de rutinas, asi como el disefio de una agenda

con pictogramas (simbolos o imagen que representa una palabra o idea), fotos o dibujos

ayudaran a la persona autista a anticiparse y comprender la secuencia de las acciones que

requiere una tarea; también, a la identificacion de las emociones propias y de los iguales.

136



El uso de indicaciones visuales para facilitar las ensefianzas y dar instrucciones son de vital

importancia para mejorar la comprension por parte del familiar.
7. Lacomunicacion e interaccion social:

Es fundamental como familia transmitir calma y confianza dentro de la interaccion que tengan
con el familiar. Se debe utilizar un lenguaje sencillo, sin dobles sentidos, ni ambigtiedades

(expresion que puede entenderse o interpretarse de diversas maneras.)

Poner en practica la paciencia y no esperar que responda de la forma en que esperariamos en
una persona sin un problema de neurodesarrollo. Es necesario hacer el esfuerzo de adaptarse a

su forma de comunicacion.

8. Creacion de horarios, tareas claras y especificas:
Se deben crear horarios y material visual para permitirles a las personas con TEA la prediccion
y planificacion de las actividades. También para que puedan desarrollar una visién general del
espacio, al mismo tiempo les ayudara a crear habilidades y normas que le permitan el desarrollo

de su autonomia e independencia personal.

Es necesario anunciar con antelacion todos los cambios que puedan ante la rutina planeada,
esto evitara reducir su angustia y frustracion, es decir se les facilitard un entorno fisico
organizado e informacion por adelantado para otorgarles el sentido de la actividad que estan

realizando.

Al crear rutinas y horarios se pretende adaptar el ambiente para que la persona pueda
desempefiar la tarea por si misma haciendo uso de los apoyos necesarios y eliminando asi las

barreras que puedan impedir esta actividad.

El uso de horarios visuales es muy indicado para todas las personas con autismo, desde
personas con autismo leve hasta personas con autismo y discapacidad intelectual. Una de las
caracteristicas de los horarios visuales es que dan estructura y anticipacion, que es

precisamente algo que las personas con TEA necesitan.
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Realizando el horario con pictogramas o imagenes se da la informacion de forma visual, ya
que de esta forma se les facilita la compresion a las personas con autismo. Esto permitira

minimizar las asignaciones de multiples tareas y dividir mejor la carga del trabajo.

Antes de comenzar a crear los horarios visuales, es fundamental seleccionar cuidadosamente
las imégenes o simbolos que mejor se adapten a las necesidades de la persona con autismo.
Estas imagenes deben ser simples, claras y facilmente reconocibles. Hay que considerar las
palabras o conceptos que se desea representar y buscar pictogramas que reflejen esas ideas de

manera efectiva.
Ejemplo:

Figura5. Rutina de una persona con trastorno del espectro autista estando en su casa

MOVER EL CUERPO

TRABAJO DE MESA

VER LA TELE
QB

8d
A {1 e [Ble

9. Apoyos funcionales:

ACTIVIDADES CREATIVAS

MOVER EL CUERPO DUCHA

Para fomentar la socializacion del familiar con TEA y desarrollar su interaccion con los demas,
puede ser positivo organizar pequefias reuniones con sus personas de confianza (amigos,

comparieros de clase, familiares).
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Es importante también acudir a talleres con el familiar con TEA para mejorar las habilidades
sociales, esto permitira desarrollar tanto la interaccion como la autonomia del sujeto (deporte

con comparieros 0 amigos, actividades extraescolares o del trabajo)

Otro apoyo seria el de respaldar y acompanar al familiar con autismo en tener una buena
comunicacion con las areas en las que él se desarrolla. Involucrar a la familia es necesario para

estar pendiente de lo que pase en su vida laboral, educativa o social y ver de forma se le apoya.

10. Redes de apoyo:
La familia debe de contar con este tipo de grupos principalmente ante la adaptacion, ya sea que
quieran pertenecer 0 no, es importante sefialar que las personas que estan ahi comparten un
mismo fin, con organizacion flexible, consistente, sustentable y disponible, capaz de sostener
la emocionalidad de cada integrante. Esto mejorara la calidad de vida de sus integrantes. Es

importante que la familia disponga de su tiempo para lograr un bienestar familiar.
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Guia de acompafiamiento para facilitar la inclusion y mejorar la calidad de vida de jovenes
y adultos con autismo

V. Apartado dirigido al area social
A una persona con autismo le puede ser muy dificil comunicarse con otras personas, se les puede
hacer muy dificil también hacer amigos y seguir instrucciones. Sin embargo, con la ayuda de

profesores, comparieros, la familia y amigos, las personas con autismo pueden aprender.

Ensefiar habilidades sociales a una persona con autismo puede ser un desafio. Esto se debe
principalmente a que uno de los sintomas clave del trastorno del espectro autista es la falta o retraso
en las habilidades sociales y de comunicacion. Esto se puede mostrar ante la falta comprender los
sentimientos de los demas, dificultad para entender chistes, sarcasmo o burlas, ser incapaz de
mantener una conversacion. Al observar estos sintomas, es comprensible que una persona con
autismo pueda tener dificultades para interactuar con los demas. Por eso es posible que no haga
amigos facilmente en los contextos que se desarrolle.

Es por ello que el contexto social en donde la persona con TEA este viviendo deber estar informado

y capacitado para poder ayudar a la inclusion de estas personas.

Pautas en el area social para la intervencion del trastorno del espectro autista:
1. Lacomunicacion e interaccion social:

Es fundamental como personas que se encuentran en contacto frecuente con la persona que
tiene TEA puedan transmitir calma y confianza, puesto que es importante que la persona se
sienta a gusto y segura. Se debe utilizar un lenguaje sencillo, sin dobles sentidos, ni
ambiguedades (expresion que puede entenderse o interpretarse de diversas maneras.)

Dar el tiempo necesario para que la persona con TEA pueda responder. Tener paciencia y no
esperar que responda de la forma en que esperariamos en una persona sin un problema de

neurodesarrollo. Es necesario hacer el esfuerzo de adaptarse a su forma de comunicacion.
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2. Realizar capacitaciones basadas en el trastorno del espectro autista:

Es necesario realizar capacitaciones regulares referentes al autismo para las personas de su
entorno inmediato. Esto permitira que las personas del entorno puedan conocer y
concientizarse acerca del tema. Educar y capacitar a las personas en nuestra cultura en funcién
de que comprendan mejor la dinamica de una persona con autismo facilitara la interaccion he

inclusién que vendra siendo la principal tarea en esta area.
3. Ayudar a potenciar las habilidades sociales de la persona autista:

Es importante también tener en cuenta el promover el entrenamiento de habilidades sociales
en las personas con autismo. Esto es sumamente relevante ya que la idea no es solo interactuar

con la persona con TEA, sino también desarrollar lo que ya existe.

Algunas ideas que se pueden manejar ante lo mencionado seria potenciar un saludo y despedida
entre ambas personas, también crear situaciones que propicien la interaccién y la socializacion

como organizar encuentros entre ambos, por ejemplo.
4. Ayudar en informar sobre temas que son tabu dentro del autismo:

Dentro de la poblacién de personas que tienen trastorno del espectro autista, no se comparten
algunos temas que son de gran relevancia, omitiendo con este hecho el proporcionarles una
buena calidad de vida. Algunos de estos temas van desde la vida sexual, relaciones afectivas y

la inteligencia emocional.

Muchos autistas tienen un comportamiento sexual anormal, encontrandose con problemas en
el momento de satisfacer sus necesidades sexuales. Una conducta sexual inapropiada y los
intentos de mantener contactos sexuales son a menudo fuente de tensiones con su entorno

inmediato.

La sexualidad se desarrolla mediante la interaccion y comunicacién social, mediante el
contacto fisico, la representacion y la asimilacion de las reglas y normas sociales. Teniendo
presente esta limitante como mencionabamos dentro del autismo desarrollarse de forma social
es dificil, es prioritario entonces hablar y dejar de evadir temas como este, que suelen ser

incomprendidos por estas personas. Se debe brindar orientacion sexual a personas con TEA
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evitando la exclusion y evasion de estos temas importantes para un buen funcionamiento

social.

Por otra parte, el hecho de que estas personas no logren gestionar lo que sienten en el transcurso
de sus vidas es una problematica que detona en crisis. Abordar temas de inteligencia y gestion
emocional son importantes ya que se les permite el poder identificar sus emociones, expresar
sus sentimientos y deseos. En medida que aprenden a reconocer sus emociones y a

experimentarlas, podrdn manejarlas, lo que permitira adaptarse al entorno.
5. Generar un perfil de la persona con autismo:

Considerando el hecho de las relaciones sociales cercanas que tenga la persona con TEA, se
deben establecer niveles de apoyo de parte de las personas que estan en su entorno, en este
caso seria definir qué recursos y tipos de ayuda necesita la persona con TEA para poder facilitar

su desarrollo social, si son: visuales, auditivas o escritas.

Una vez seleccionadas las formas y estrategias que pueden ser tiles para la persona, se debe

establecer la practica o entrenamiento de estas mismas.

142



Guia de acompafiamiento para facilitar la inclusion y mejorar la calidad de vida de
jovenes y adultos con autismo

VI.  Apartado dirigido al area educativa:
Un alumno con trastorno del espectro autista tendra dificultades para relacionarse con sus iguales;
y, si lo hace, su manera de interactuar podria ser inapropiada. Ambas situaciones suelen conllevar

al aislamiento y el acoso en el aula de dicho alumno.

Algunas caracteristicas que interfieren en la inclusion dentro del aula, es la presentacion de
patrones de pensamiento y movimientos repetitivos, una hiperreactividad (actividad constante,
tendencia a distraerse facilmente, impulsividad, incapacidad para concentrarse, agresividad) ante

ciertos estimulos, la dificultad para empatizar.

No obstante, los sintomas del TEA son muy heterogéneos. No todos los alumnos que sufren
autismo manifiestan las mismas alteraciones cognitivo y conductuales, ni en el mismo grado. Por
lo tanto, es fundamental que el equipo docente adopte ciertas pautas que atienden las necesidades
especificas y personales del alumno y potencie aquellos rasgos que beneficiaran su inclusion en la

escuela.

Para optimizar el proceso de aprendizaje de la persona autista las habilidades requeridas son
proveer autonomia e integracion social. El profesional educativo necesita, a su vez, aprender a
evaluar al alumno, valorar su situacion en el aula, respetar su ritmo y estilo de aprendizaje y disefiar

y poner en practica adaptaciones curriculares especificas y eficaces para cada uno de ellos.

Pautas en el area educativa para la intervencion del trastorno del espectro autista:

1. Lacomunicacion:

Es recomendable emplear un lenguaje claro y sin expresiones que puedan crear confusion. Asi,
una vez se tiene la atencion del alumno se debe utilizar un lenguaje sencillo, sin dobles
sentidos, ni ambigliedades (expresion que puede entenderse o interpretarse de diversas

maneras.)
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Dar el tiempo necesario para que el estudiante con TEA pueda responder. Tener paciencia y
no esperar que responda de la forma en que esperariamos en una persona sin un problema de

neurodesarrollo. Es necesario hacer el esfuerzo de adaptarse a su forma de comunicacion.
2. Evitar cambios inesperados:

Con frecuencia las personas con TEA presentan un estado de crisis en las transiciones entre
dos actividades, lugares o personas. Esto sucede ante la incertidumbre de no saber qué va a
suceder a continuacion, los cambios que no prevén les puede poner muy nerviosos y entorpecer
el trabajo del dia lo que les produce ansiedad. Se debe proporcionar un ambiente lo més estable

y predecible posible.

Por ello, es necesario anunciar con antelacion todos esos cambios, 1o que les proporciona
seguridad, reduciendo su angustia y frustracion, es decir facilitarles un entorno fisico
organizado e informacion por adelantado para otorgarles el sentido de la actividad que estan

realizando.

Cuanto mas seguros se sientan en su clase, en su pupitre, y con los mismos profesores, mas
tranquilos estaran y mas atentos a la materia podran estar. Si hay un cambio dentro del aula,
dentro de su grupo de trabajo, dentro de la rutina del dia o algin evento especial como una

salida o excursion, mejor explicarsela antes con todos los detalles que el alumno necesite.
3. Estructuracion ambiental:

La estructuracion del entorno es fundamental para el alumno con TEA para que sea predecible
y se sienta seguro emocionalmente. La creacién de rutinas, asi como el disefio de una agenda
con pictogramas (simbolos o imagen que representa una palabra o idea), fotos o dibujos
ayudaran a la persona autista a anticiparse y comprender la secuencia de las acciones que

requiere una tarea; también, a la identificacion de las emociones propias y de los iguales.

El uso de indicaciones visuales para facilitar las ensefianzas y la incorporacion de programas
son de vital importancia para mejorar la comprension por parte del alumno de las situaciones

sociales e impulsar la imitacién de conductas adecuadas.
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4. Acondicionamiento del ambiente:

En esta pauta es relevante mencionar el hecho de la sobreestimulacion de parte del exterior que
las personas con autismo perciben. Las personas con TEA pueden ser extremadamente
sensibles a algunos estimulos del ambiente, resultdndole molestos o dolorosos (ruidos, luces,
olores, sabores, etc.). Las sensaciones de molestia o dolor pueden provocar comportamientos
que resulten inusuales a otras personas. Es por eso que es importante adecuar el area al que el

estudiante con autismo frecuente.

Algunas ideas en la mejora de esto serian el acondicionamiento del lugar donde la persona con
TEA se desarrolle la mayor parte de tiempo. Por ejemplo, evitando las luces fuertes y sonidos
bruscos que puedan causar dafio a la persona con autismo. Una buena forma de organizar el
espacio puede ser utilizando divisores: espacios grandes, area de trabajo, area de movimiento
y rincon de la calma, esto ofrecerd un ambiente organizado y limpio visualmente permitiendo

que la persona logre sentirse segura en el lugar donde se encuentre.

5. Creacion de horarios, tareas claras y especificas:

Siguiendo con la pauta antes abordada el hecho de crear horarios y material visual es
permitirles a las personas con TEA la prediccion y planificacion de las actividades. También
que puedan desarrollar una vision general del espacio, al mismo tiempo les ayudara a crear

habilidades y normas que le permitan el desarrollo de su autonomia e independencia personal.

Se trata de adaptar el ambiente para que la persona pueda desempefiar la tarea por si misma
haciendo uso de los apoyos necesarios y eliminando asi las barreras que puedan impedir esta
actividad.

Contar con apoyos visuales durante la ensefianza. Cualquier soporte visual (una foto, un dibujo,

un PowerPoint) les ayudara a integrar el conocimiento requerido.

El crear horarios es muy indicado para todas las personas con autismo, desde personas con
autismo leve hasta personas con autismo Yy discapacidad intelectual. Esto le permitira al
docente orientar mejor a una persona con autismo. El poner en préctica los horarios visuales
son con el fin de dar estructura y anticipacion, que es precisamente algo que las personas con

TEA necesitan.

145



Ejemplo:

Figura 6. Rutina dirigida a personas con trastorno del espectro autista en el 4rea educativa
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M M m
=
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ENTRAR MATEMATICAS EXTRAMJERA RECREO HISTORIA SALIR

6. Estrategias de apoyo:

Los alumnos con autismo pueden agobiarse facilmente o sobreestimularse. Designar un
espacio seguro para calmarse seria de gran utilidad. Cuando se dan estos casos, es mas facil
para todos si hay un area designada para que el estudiante vaya a ayudar a su autorregulacion.
El espacio debe ser tranquilo e incluir articulos que puedan utilizar para ayudar a calmarse y
reenfocarse, también puede estar en compafiia de alguna persona con la que hayan creado una

buena y estrecha relacion.

En este caso es recomendable que el estudiante con TEA tenga un acompafiamiento terapéutico
0 una asistencia de tipo psicoldgica, ya que llevar una atencion profesional seria lo mas
indicado para aprender y poner en préactica técnicas que pueden ser de utilidad en una crisis.
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7. Realizar capacitaciones basadas en el trastorno del espectro autista:

Es necesario realizar capacitaciones regulares referentes al autismo para el personal docente y
estudiantes. Esto permitird que las personas del entorno puedan conocer y concientizarse
acerca del tema. El hecho que desde hace no tanto tiempo no era permitido estudiar para las
personas con TEA o cualquier otra discapacidad, nos hace saber que es necesario quitar tabus
que existan alrededor de este tema. Educar y capacitar a las personas en nuestra cultura en
funcion de comprender mejor la dinamica de una persona con autismo facilitara la interaccion

e inclusion en esta area.

El personal docente cumple un papel muy relevante ante la integracion que puede tener un
estudiante con autismo, es por ello que se cree necesario que los profesores manejen temas
como este. El hecho de que personas lleguen a clases con signos que puede indicar autismo y
estén sin un diagnostico son propensos a sufrir una mala calidad de vida. Ahora pensemos,
¢ Como el profesor podria ayudar en estos casos? Pues partiendo de conocer el tema y saber
sobre signos de este trastorno podria ayudar en insistir una evaluacion que anule o verifique la

posibilidad de tener autismo.
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Guia de acompafiamiento para facilitar la inclusion y mejorar la calidad de vida de jovenes
y adultos con autismo

VII.  Apartado dirigido al area laboral

Lo primero a tomar en cuenta es la adaptacion dentro del espacio laboral de las personas que tienen
trastorno del espectro autista. Para esto es necesario generar una estructura adaptada a las
necesidades de una persona con esta condicion de vida. Disefiar un ambiente consciente y
respetuoso para las personas con trastorno del espectro autista juega un papel importante en la

seguridad y confianza que se les pueda ofrecer.

Es preciso realizar una serie de pautas de modificacion ambiental para personas con autismo dentro
del entorno en el que estan desarrollandose y crear ambientes donde se facilite una correcta

integracion de las sensaciones internas y externas.

Pautas en el area laboral para la intervencion del trastorno del espectro autista:
1. Lacomunicacion e interaccion social:

Es fundamental como personas que se encuentran en contacto frecuente con la persona que
tiene TEA puedan transmitir calma y confianza, puesto que es importante que la persona se
sienta a gusto y segura. Se debe utilizar un lenguaje sencillo, sin dobles sentidos, ni
ambiguedades (expresion que puede entenderse o interpretarse de diversas maneras.)

Dar el tiempo necesario para que la persona con TEA pueda responder. Tener paciencia y no
esperar que responda de la forma en que esperariamos en una persona sin un problema de

neurodesarrollo. Es necesario hacer el esfuerzo de adaptarse a su forma de comunicacion.

2. Acondicionamiento del ambiente:

En esta pauta es relevante mencionar el hecho de la sobre estimulacion de parte del exterior
que las personas con autismo perciben. Las personas con TEA pueden ser extremadamente
sensibles a algunos estimulos del ambiente, resultdndole molestos o dolorosos (ruidos, luces,

olores, sabores, etc.). Las sensaciones de molestia o dolor pueden provocar comportamientos
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que resulten inusuales a otras personas. Es por eso que es importante adecuar el area al que el

estudiante con autismo frecuente.

Algunas ideas en la mejora de esto serian el acondicionamiento del lugar donde la persona con
TEA se desarrolle la mayor parte de tiempo. Por ejemplo, evitando las luces fuertes y sonidos
bruscos que puedan causar dafio a la persona con autismo. Una buena forma de organizar el
espacio puede usar divisores: espacios grandes, area de trabajo, area de movimiento y rincon
de la calma, ofrecera un ambiente organizado y limpio visualmente permitiendo que la persona

logre sentirse segura donde se encuentre.

3. Creacion de horarios, tareas claras y especificas:

Con frecuencia las personas con TEA presentan un estado de crisis en las transiciones entre
dos actividades, lugares o personas. Esto sucede ante la incertidumbre de no saber qué va a
suceder a continuacion, lo que les produce ansiedad. Por ello, es necesario anunciar con
antelacién todos esos cambios, lo que les proporciona seguridad, reduciendo su angustia y
frustracion, es decir facilitarles un entorno fisico organizado e informacion por adelantado para

otorgarles el sentido de la actividad que estan realizando.

El objetivo de crear rutinas es permitirles a las personas con TEA la prediccion y planificacion
de las actividades. También que puedan desarrollar una visidn general del espacio, al mismo
tiempo les ayudara a crear habilidades y normas que le permitan el desarrollo de su autonomia
e independencia personal.

Se trata de adaptar el ambiente para que la persona pueda desempefiar la tarea por si misma
haciendo uso de los apoyos necesarios y eliminando asi las barreras que puedan impedir esta
actividad. Es fundamental para esto explicar la labor que la persona debe cumplir, teniendo
esto claro es importante hacer uso de ayudas visuales con fotografias o pictogramas (simbolos

0 imagen que representa una palabra o idea).

El uso de horarios visuales es muy indicado para todas las personas con autismo, desde

personas con autismo leve hasta personas con autismo y discapacidad intelectual. Una de las
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caracteristicas de los horarios visuales es que dan estructura y anticipaciéon, que es

precisamente algo que las personas con TEA necesitan.

La otra caracteristica es que realizando el horario con pictogramas o imagenes se da la
informacion de forma visual, ya que de esta forma se les facilita la compresion a las personas
con autismo. Esto permitird minimizar las asignaciones de multiples tareas y mejor dividiendo

la carga de trabajo en varias tandas.

Antes de comenzar a crear los horarios visuales, es fundamental seleccionar cuidadosamente
las iméagenes o simbolos que mejor se adapten a las necesidades de la persona con autismo.
Estas imagenes deben ser simples, claras y facilmente reconocibles. Hay que considerar las
palabras o conceptos que se desea representar y buscar pictogramas que reflejen esas ideas de

manera efectiva.

Ejemplo:

Figura7. Rutinadirigida a personas con Trastorno del Espectro Autista en el area laboral

8:00am 9:00am 12:00pm
Hora de llegada Trabajar en informes almuerzo
|nunnun|
0ooooo
oooooooo
0ooooooo q P
00 [ oo
2:00pm 4:00pm 5:00pm
Trabajar en informes Reunion de equipo Salida
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4. Realizar capacitaciones basadas en el trastorno del espectro autista:

Es necesario realizar capacitaciones regulares referentes al autismo para las personas de su
entorno inmediato. Esto permitird que las personas del entorno puedan conocer, concientizarse

y saber como actuar al interactuar con una persona con autismo.

5. Asignar un mentor en el area laboral:

Se deberia asignar un mentor laboral que ayude a la persona con TEA a supervisar su
incorporacion y ayudarle a superar las dificultades. Trabajar con un entrenador laboral, para
que previamente se puedan alcanzar pre-requisitos que entrenen a la persona con TEA
previamente a la incorporacion del puesto de trabajo y adquiera competencias que le sean Utiles

para prevenir o reducir los conflictos laborales que puedan producirse.

6. Persona de acompafiamiento:
Es necesario seleccionar a una persona guia o de apoyo para la insercion en el entorno. Esto
permitird que la persona con autismo empiece su proceso de adaptacion al momento de ingresar

a un nuevo contexto.

7. Relacion con la familia:

Se debe mantener un espacio abierto de comunicacion entre la empresa, universidad o escuela
y la familia de la persona en cuestion. Es fundamental la interaccion que debe haber en ambos
sectores con el fin de crear un ambiente que ayude a adecuar las necesidades que tiene la

persona con TEA.
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12. Conclusiones

En funcion de analizar la calidad de vida de un adulto con trastorno de espectro autista, se dio la
tarea de evaluar aspectos y elementos dentro de su desarrollo personal y entorno diario para poder
puntualizar cudles son los retos, dificultades y limitaciones que inciden directamente en cuanto a

su calidad de vida.

En la bldsqueda de dar salida a nuestro primer objetivo que permitié conocer los retos y dificultades
a los que el sujeto de estudio se enfrenta, se aplicaron instrumentos, entre ellos entrevistas dirigidas
a evaluar las situaciones que estaban dentro de las categorias afectivo, social e intelectual. Todo
esto con el fin de evidenciar elementos que nos mostrarian los retos mas significativos a los que

se enfrenta.

Persiguiendo el mismo objetivo se aplicd una guia de observacion, que beneficioé al momento de
reforzar la informacion recaudada con por los demas instrumentos, permitiendo tener un panorama
mas amplio y un mayor nimero de insumos al momento de procesar informacion y dar salida a

nuestro objetivo de investigacion.

El resultado de estas evaluaciones nos permitié identificar que el principal reto al que se enfrenta
esta persona radica en la comunicacion reciproca y de calidad entre €l y su entorno. También el
desconocimiento y desinterés de conocer y aplicar estrategias que permitan una comunicacion
funcional entre ambas partes repercute en cuanto a la forma en la que se desarrolld, sumado a un
nulo seguimiento en cuanto a la implementacion de estrategias que intervengan en este aspecto
que claramente es una de sus principales barreras conductuales. De esta manera se logra constatar

que lo que se menciond anteriormente repercute de forma directa en su calidad de vida.

En cuanto a las dificultades, se muestran claramente evidenciadas a nivel emocional. La falta de
estrategias que permitan un correcto conocimiento y comprension de sus estados emocionales
repercuten en el mismo. Esto dificulta oportunidades que le ayuden a ventilar situaciones
emocionales a las que se enfrenta. Debido a esa razdn el sujeto no alcanza una homeostasis y por

ende una adecuada calidad de vida.
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Existen también otras dificultades que se reflejan en lo familiar y laboral, pero la génesis de estas
nace desde la incapacidad y falta de estructuras que existen a su alrededor. Estas son limitantes

que no depende de él, sino del compromiso de los entes que forman parte dichas areas.

El sujeto se enfrenta a la dificultad que se refleja en la falta de comprension y conocimiento de
parte de su entorno acerca de saber que es el trastorno del espectro autista en personas adultas. El
tema cominmente suelen limitarlo a que solo los nifios tienen esta condicion y son muy poco
conscientes de los jovenes y en este caso adultos que conviven con esta condicion y que

socialmente se ve invisibilidades sus necesidades.

En funcion de lo antes expuesto, claramente existen factores que afectan la calidad de vida de la
persona investigada, mismos que van desde la familia, trabajo y comunidad, sumado a los factores
personales. Todo esto se engloba en un cumulo de necesidades que no se han tomado en cuenta y
que al hacerlo definitivamente se estard proporcionado oportunidades para que su vida y desarrollo
pueda modificarse en post de su bienestar.

Abordando los resultados de nuestro segundo objetivo que partia en lograr determinar las
limitantes a los que el sujeto de estudio se enfrenta en los contextos donde se desarrolla, se logré
evaluar cada sector establecido, los cuales fueron en el area familiar, laboral y social.

Producto de esto se identificd la principal limitante que fue el poco conocimiento que se tiene
acerca del trastorno del espectro autista, exceptuando el area social. A pesar del hecho de que
frecuenten estar con el adulto que tiene TEA, no significa que conozcan lo suficiente acerca de

esta condicién de vida para atender de manera especifica sus necesidades y procurar su bienestar.

Ante esto también se muestra la falta de interés por quererse informar y de esa forma saber la
manera correcta de como crear un espacio en donde el sujeto se sienta seguro y apoyado en

realidad.

La otra dificultad por mencionar fue la poca estimulacion de habilidades que se trabajan en su
entorno y que se necesitan de forma cotidiana. Es decir, el que la persona esté funcionando a nivel
familiar, laboral y social no significa que sea una persona totalmente independiente, puesto que
ante los resultados obtenidos nos dimos cuenta que su autonomia e independencia no fue, ni esta

siendo muy bien estimulada ante su cuidado y responsabilidad por él mismo.

153



El hecho de ver otra dificultad al no estar proporcionandole una adaptacion ambiental de acuerdo
a su condicién, es poco favorable para que el sujeto disfrute de una buena calidad de vida. El no
tener presente de cémo integrarlo y no negar su participacion, tampoco tener conocimiento de
como adaptar su area laboral, por ejemplo. Denota una falta de comprension acerca de la

convivencia que estan teniendo con el adulto que tiene TEA.

Y, por ultimo, pero no menos importante es el ver la dificultad del como se comunican con el
sujeto. La forma en la que se le orienta hacer tareas, se respeta y comprenden sus sentimientos no
es favorecedor. Se crea una barrera entre el sujeto con autismo y la otra persona por que no se

logra estimar las limitantes y capacidades que el sujeto tiene con esa condicién de vida

Todas estas limitantes se reinen ante la falta de conocimiento que se tiene acerca del autismo como
se mencionaba al principio de este objetivo. Es por ello que se considera sumamente necesario que
las personas que estén conviviendo en uno o mas contextos con el sujeto que tiene TEA, se den la
tarea de poder informarse y capacitarse de alguna forma para proporcionarle un buen ambiente a

este tipo de personas.

Dando a conocer los resultados de nuestro tercer objetivo, queremos explicar que la idea inicial
para elaborarlo y trabajar en este, partio de la premisa de qué pretendemos lograr al realizar esta
investigacion al momento de medir y conocer los por menores a los que la persona investigada se

enfrenta y como se ha visto afectada su calidad de vida.

Sin duda alguna no queriamos sélo descubrir el problema y no hacer nada para contrarrestarlo.
Como respuesta a eso, es lo que se hoy presentamos como instrumento que da salida a nuestro
altimo objetivo que fue el de proponer una guia de acompafiamiento que facilite la inclusion en

personas adultas con trastorno del espectro autista.

Dicho instrumento se logro gracias al apoyo de especialistas que han dedicado sus vidas a estudiar
el trastorno de espectro autista y trabajar en funcion de crear respuestas a las necesidades de este
grupo poblacional. La informacion obtenida a través de nuestro estudio de caso nos sirvié de

referencia para asi desde lo inductivo trabajar de menos a mas en la estructuracion de esta guia.

Trabajando de esa forma logramos que la guia pueda ser adaptable a las necesidades de jovenes y
adultos con autismo, teniendo en cuenta que estas personas deben ser funcionales en contextos

concomitantes de sus vidas. Tomando en cuenta también a otras personas que viven con esta
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condicion y que el dia de mafiana viviran esta transicion a esa etapa de su vida puesto que

dependera de las condiciones personales y ambientales a las que enfrente.

Con esto ya habra un punto de partida para las familias, instituciones educativas, centros laborales
y ambientes sociales donde el sujeto viva, pues serd una referencia cientifica para nuevas

investigaciones.

A traveés de estos resultados se pretende hacer un llamado a todos como sociedad, en interesarnos
mas en el tema del autismo por no s6lo ver lo que la persona es, sino lo que puede llegar a ser,

siendo consciente de sus limitantes y capacidades.

A partir de investigaciones como estas se pueda ver la importancia de la implementacion de
estrategias que tomen en cuenta las necesidades de todas las personas con autismo, solo asi

podremos dar un paso significativo hacia la muy necesitada calidad de vida de estas personas.
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13. Recomendaciones

Considerando la importancia de esta investigacion y tomando en cuenta los resultados obtenidos
en cuanto al tema ‘Calidad de vida de un adulto con presuncidn con trastorno del espectro autista’’
en donde teniendo en cuenta las necesidades que existen en nuestro entorno en cuanto a educacion,
formacion y conocimiento en base al trastorno del espectro autista en adultos, las lagunas

existentes en estos temas se pueden evidenciar facilmente.

Un ejemplo claro es el desinterés reflejado en las pocas investigaciones y articulos cientificos en
general que pongan en la mesa el tema del autismo en adultos, es una realidad que se debe tomar
en cuenta y buscar respuestas y propuestas que generen soluciones tangibles a nivel de nuestra

social.

Sumado a lo antes mencionado, las consideraciones tomadas en los ambientes laborales,
familiares, académicos, social y otras son casi nulas, esto nos llevo a la idea de evaluar la calidad

de vida en funcidn de retos y dificultades a las que se enfrentan en sus ambientes naturalistas.

A continuacion, se formulan una serie de sugerencias dirigidas a los ambientes antes mencionados
con el fin de generar y proporcionar ideas concretas que faciliten un cambio que lleve a la
implementacidn de estrategias en post de mejorar la calidad de vida de las personas adulta que
viven con esta condicion, también para las personas que estan en esa transicion a la vida adulta y

laboral y del mismo modo para la persona por medio de la cual se realizé esta investigacion.
Recomendaciones dirigidas al area familiar

Desde el ambiente familiar es importante tener en cuenta la necesidad del diagnostico como parte
fundamental del apoyo hacia las personas con esta condicion de vida. Este es un reto significativo
ya que la negacion de la condicion de un familiar se vuelve una barrera en los procesos de
estimulacion y ensefianza hacia las personas con trastorno del espectro autista, la aparicion del
diagnostico sin importar la edad de la persona dara las pautas para iniciar un proceso de

intervencion dirigido a las necesidades particulares del sujeto.

Se recomienda la busqueda y creacion de centros especializados dirigidos a la atencion de personas
con trastorno del espectro autista, en donde se implementen métodos cientificos que proporcionen

un diagnostico eficiente para estas personas y sus resultados estén comprobados.
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También buscar la atencién psicoldgica de la persona y la familia para trabajar temas dirigidos a
la pscioeducacion y aceptacion de la condicion de su familiar. De este modo tomar en cuenta la
estructuracion de planes segun las necesidades de cada individuo, teniendo presente elementos
como los aportados por la guia que disefiamos gracias a nuestro proceso de investigacion y la

ayuda de expertos en el tema del TEA.
Recomendaciones dirigidas al area educativa

En cuanto al nivel académico, la importancia en esta area es generar programas de capacitacion a
docentes en los que se explique todos los aspectos relacionados al trastorno del espectro autista,

con el fin de generar herramientas desde la educacion de nuestros profesionales.

Sin embargo, no solamente radica en capacitar, sino también a raiz del conocimiento obtenido se
puedan crear ayudas que faciliten la adaptacion y funcionamiento de personas con trastorno del
espectro autista en los diferentes ambientes académicos como: escuelas primarias, secundarias,

universidades y las escuelas de oficios.

Es importante tomar en cuenta el uso de ayudas visuales dirigidas a la comunicacion y orientacion
de labores a personas con trastorno del espectro autista. También se recomienda la estructuracion
de planes individualizados evitando la generalizacion, sino a partir de las necesidades de cada

individuo, se pueden tomar en cuenta la guia proporcionada por la presente investigacion.

Mientras tanto desde lo laboral, sera de gran importancia el interés que se tenga desde las
instituciones, empresas y empleadores en la creacion de espacios que sean adaptados a las
caracteristicas y capacidades de la persona con trastorno del espectro autista, no es solamente
ubicarlo en un puesto laboral sin que se buscarle la forma de ayudarle a adaptarse al trabajo.

Recomendaciones dirigidas al area laboral

En el &rea laboral se deben adaptar los espacios segun las capacidades de la persona con TEA, esto
permitird aprovechar las capacidades con las que cuenta la persona para lograr una mayor

funcionalidad y mejores resultados.

Es necesario fomentar espacios de capacitacion en el tema del autismo y espacios de

pscioeducacion. También considerar la asignacion de un mentor que esté al tanto de las actividades
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de la persona con Trastorno del espectro autista, esto permitird que se le pueda dar un seguimiento

constante que le permita poder comprender y realizar de mejor manera sus asignaciones laborales.
Recomendaciones dirigidas al area social

Por altimo, se debe también tomar en cuenta el area social. Las personas que forman parte de estos
ambientes amigos y otras personas que tengan relacion en actividades de esta indole, el
conocimiento que tengan sobre las dificultades y como estas se manifiestan dentro del autismo, no

se pueden dar por asegurado.

El hecho de que para nosotros el ser ‘‘normal’’ tiene que ser igual para una persona con trastorno
autista es totalmente erroneo. Se debe comprender que la realidad de este sujeto es simplemente
diferente y que se debe respetar y dar importancia. Es por ello la relevancia de que estas personas

se introduzcan e involucren para conocer mas acerca sobre esta condicion de vida.

Desde esa premisa debe existir la adecuacion de espacios y actividades que tomen cuenta las
barreras conductuales del individuo. Es necesario hacer hincapié en temas como la comunicacion
a través de estrategias sencillas y que potencien sus capacidades, tomando en cuenta que para ellos
lo que hacemos y expresamos no es ‘‘normal’’, desde su Optica todo es simplemente diferente y

es necesario aprender a ver desde las diferentes circunstancias a como ellos lo ven.

Estas recomendaciones resaltan la importancia de la adaptacion social que debemos tener respecto
a la calidad de vida que estan llevando estas personas. Puesto que la poblacion que tiene esta
condicion de vida presentan desafios reales al momento de interactuar con nuestra sociedad, el

hecho de comprender las normas y reglas sociales resulta complejo para estas personas.

Es aqui donde es importante tener en cuenta sus necesidades al momento de interactuar con ellos
y ver que adaptaciones estamos teniendo nosotros como sociedad para proporcionarles una buena

calidad de vida.
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15. Anexos
INSTRUMENTOS

UNIVERSIDAD
NACIONAL
AUTONOMA DE
NICARAGUA,

‘ MANAGUA
UNAN-MANAGUA

ENTREVISTA PARA EVALUAR LA CALIDAD DE VIDA DE UN ADULTO
CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

Somos estudiantes de V afio de la carrera de psicologia y realizamos una investigacion acerca de
la calidad de vida de un adulto con trastorno del espectro autista. Esta entrevista tiene como
objetivo profundizar en aspectos a nivel emocional, social e intelectual con el fin de tener una idea
mas clara que nos permita la inclusion en personas con trastorno del espectro autista. De antemano
agradecemos su participacion.

Nombre del entrevistado:

Fecha de nacimiento: Edad: Sexo:

Nivel educativo: Ocupacion:

Fecha de aplicacion:

Nivel emocional/afectivo
1. ¢Enqué momentos se ha sentido feliz?
¢En qué momentos se ha sentido frustrado?

¢ Qué ha hecho cuando se ha sentido preocupado o frustrado?

¢En qué momentos se siente incbmodo?

2
3
4. ¢En qué momentos ha sentido miedo?
5
6. ¢Qué no le gusta de usted mismo?

7

¢ Qué aspectos le gustan de usted mismo?
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Bienestar Fisico
8. ¢Como es su plan de alimentacion diaria?
9. ¢Prepara su propia comida?
10. ¢Como es su rutina de higiene personal?
11. ;Lava usted su ropa?
12. ;Padece de algun tipo de enfermedad que nos pudiera explicar?
13. ¢En los ultimos seis meses se ha realizado chequeos o revisiones médicas? Si, No ¢Por
que?

14. ; Cuenta con alguna rutina de ejercicios o actividad fisica? Explique

Bienestar material
15. ¢ Cuél es el uso que le da a sus pagos?

16. ¢ Qué pertenencias tiene usted?

Nivel social
17. ;Como es la relacion con su familia?
18. ;Como fue crecer con sus hermanos?
19. ;Como es la relacion que tiene con su esposa?
20. ¢ Como es la relacion con sus comparieros de trabajo?
21. ;Con quienes le gusta pasar su tiempo?
22. ;Como conocid a sus amigos?
23. ¢ Cree gque hay personas que no le tienen aprecio? ¢Si, no y por qué?

24. ¢ En qué situaciones le cuesta expresarse publicamente?

Nivel Intelectual

25. ¢ Como fue su experiencia educativa?

26. ¢Que retos y dificultades enfrentd durante su proceso educativo?
27. ¢{Como fue su experiencia al comenzar el trabajo?

28. ¢ Cuadles son las tareas que desempefia en su trabajo?

29. ¢ A qué dificultades se ha enfrentado en su trabajo?
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UNIVERSIDAD
. | NACIONAL
AUTONOMA DE
NICARAGUA,
MANAGUA
UNAN - MANAGUA

GUIA DE OBSERVACION PARA EVALUAR LAS INTERACCIONES SOCIALES
DE UN ADULTO CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

La presente guia de observacién se emplea para evaluar elementos propios del sujeto en su
desarrollo personal, evidenciando las habilidades adquiridas y como estas influyen en su calidad
de vida.

Nombre del paciente:

Edad: Sexo: Fecha de nacimiento:

Fechas de aplicacion:
Tiempo de duracion :

Areas Elementos a Siempre En Nunca Observaciones
evaluar ocasiones

Uso de gestos y
Comunicacion | sefales.

verbal y no Escucha
verbal. activamente y
presta atencion.
Responde

apresuradamente o
antes de tiempo.
Observa a las
personas a las que
se dirige.
Manifiesta su
inconformidad.
Utiliza contacto
fisico.

Realiza gestos de
expresividad.

Logra darles
secuencia ldgica a
las conversaciones.
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Es capaz de
mantener una
conversacion fluida.

Actividades de la
Vida Diaria:

Es capaz de
preparar alimentos
0 meriendas.

Se desarrolla activa
y funcionalmente en
los ambitos sociales
en los que se
moviliza.

Comparte
constantemente con
su familia en
actividades diarias
(comidas, salidas,
etc.)

Comparte con su
familia lo realizado

en su dia a dia.
Realiza visitas a
amistades 0

personas conocidas.

Es capaz de seguir
una rutina  de
medicamentos.

En su casa se
utilizan estrategias
para poder facilitar
las tareas a través de
ayudas visuales.

En su casa se
utilizan estrategias
para poder facilitar
actividades
haciendo uso del
modelado.

En su trabajo se
utilizan estrategias
para poder facilitar
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las tareas a través de
ayudas visuales.

En su trabajo se
utilizan estrategias
para poder facilitar
actividades
haciendo uso del
modelado.

Realiza procesos de

preparacion de
prendas como lavar
y planchar.

Elige y  viste
I6gicamente la ropa
a utilizar.

Necesita la ayuda u

orientacion
constante de
terceros para la
realizacion de
actividades.

Manejo del hogar
(limpieza).

Realiza un manejo
estructurado de su
tiempo.

Cuida de su imagen
personal.

Se implementan
estrategias que le
permitan  ventilar
sus emociones y de
esa manera pueda
gestionarlas.

Presenta
dificultades de
coordinacion
motora.
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Comportamiento
Sensorial:

Se irrita o retira
cuando se le toca

fisicamente.

Evita ciertas
texturas.

Evita ciertas
comidas.

Evita ciertas

prendas de vestir.

Presenta
movimiento
constante.

Sus  movimientos
son rapidos.

Sus  movimientos
son lentos.

Déficit/ alteracion
en el Equilibrio

Presenta
impulsividad al
interactuar.

Evita los sonidos
fuertes.

Le incomoda Ila
aglomeracion  de
personas.

Toca a los demas
demasiado o0 con
mucha intensidad.

Rechaza o evita
olores.
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Evita las luces
fuertes.

Evita las luces
bajas.

Tiene gran
tolerancia al dolor.

Adecuada | No tan | Inadecuada | Observaciones

adecuada
Interaccion Habilidades  para
Social: establecer y
mantener relaciones
sociales.
Interaccion con
otros.
Respuesta a

expresiones
emocionales de los
demas.

Capacidad para
entender  normas

sociales.
Capacidad de
expresar sus
emociones ante los
demas.
Habilidades  para
establecer y
mantener relaciones
sociales.

Invade el espacio
personal de las
personas.
Prefiere
desarrollarse en
ambientes calmos.

Este instrumento es adaptado de la evaluacion CARS. Creado a partir de los criterios diagnésticos de Kanner (1943),
Creak (1961) y Rutter (1978). Esta evaluacion trata de una apreciacion conductual, destinada al diagnéstico y
planificacién de tratamiento de personas con autismo.
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UNIVERSIDAD
NACIONAL
AUTONOMA DE
NICARAGUA,
MANAGUA

UNAN-MANAGUA

ENTREVISTA DIRIGIDA A LOS CONTEXTOS: FAMILIAR, LABORAL Y SOCIAL
PARA EVALUAR EL DESARROLLO DE UN ADULTO CON TRASTORNO DEL
ESPECTRO AUTISTA

Somos estudiantes de V afio de la carrera de psicologia y realizamos una investigacion acerca de
la calidad de vida de un adulto con trastorno del espectro autista. La siguiente entrevista tiene como
objetivo conocer las areas en donde el paciente se desarrolla, en funcion de evidenciar aspectos de
su calidad de vida. Las areas que se tomaran en cuentan seran: familiar, laboral y social.

De antemano agradecemos su participacion.

Entrevista dirigida al contexto familiar (madre):

1. ¢Qué sabe acerca del trastorno del espectro autista?

2. ¢Como fue el desarrollo de su hijo lo primeros meses de vida?

3. ¢Cuéando usted noté comportamientos o signos que llamaron su atencion?

4. ¢Qué comportamientos 0 signos noto?

5. ¢Cual fue la reaccion familiar ante el diagnostico del adulto con trastorno del espectro
autista?

¢ Como fue la infancia del adulto con trastorno del espectro autista?

¢Como fue la infancia de su hijo?

¢ Qué retos y dificultades identifico durante la adolescencia?

© © N o

¢Considera usted que es una persona independiente? ¢por qué? (refiriéndonos al sujeto de

estudio)

10. ¢ Qué dificultades identifica en el adulto actualmente?

11. ;Como ha afrontado la familia las crisis emocionales y conductuales del adulto con
trastorno del espectro autista?

12. ;Qué condiciones le proporcionan para mantener su salud integral?

13. ¢ Tiene algun otro comentario que quisiera compartir?
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Entrevista dirigida al contexto laboral:

¢ Qué conocimientos tiene respecto al trastorno del espectro autista?
¢ Como fue el proceso de contratacion del colaborador?
¢ Como fue el proceso de adaptacion del colaborador en el entorno laboral?

¢Como ha sido su experiencia al trabajar con una persona con trastorno del espectro autista?

1.

2

3

4

5. ¢Como es su relacion laboral con el colaborador?

6. ¢En qué areas del trabajo considera usted que el colaborador tiene dificultades?

7. ¢Existe algun tipo de trato diferencial hacia el colaborador? Explique

8. ¢De que manera influye en el entorno laboral la presencia de una persona con autismo?

9. ¢Cuéles considera que son los aspectos prioritarios que deben mejorarse para crear un entorno
mas propicio y satisfactorio en la persona con trastorno del espectro autista?

10. ¢ Tiene algln otro comentario que quisiera compartir?

Entrevista dirigida al contexto social:

¢ Qué conocimiento tiene sobre el Autismo?
¢Como conocio al paciente?
¢Actualmente cdmo es su relacion con él?

¢Conoce qué tipo de actividades son de interés para el adulto con TEA?

o &M w0 D P

¢ Cuales son los retos o dificultades que ha identificado en su interaccion?

6. ¢Halogrado identificar algunas dificultades al momento de mantener una conversacion con
el paciente?
7. ¢Qué consideraciones previas tiene con respecto a la condicién del adulto con trastorno del

espectro autista?

8. ¢Cudl es su vision de un ambiente ideal para una persona TEA?

9. ¢Tiene algln otro comentario que quisiera compartir?
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, GRUPO FOCAL
DIRIGIDO A LA CREACION DE ESTRATEGIAS PARA EL MEJORAMIENTO DE LA
CALIDAD DE VIDA DE ADULTOS CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

I.  Objetivo del Grupo de discusion:
Esta técnica de investigacion cualitativa, se utilizara con el objetivo principal de proponer una
guia de acompafiamiento que facilite la inclusion en personas adultas con trastorno del espectro
autista.

Il.  Temas a tratar en el grupo focal:
e Dificultades a las que personas adultas con trastornos de espectro autista se enfrentan en
su desarrollo diario en las diferentes areas que forman parte de su dia a dia.
e Retos que implica esta condicion en materia de inclusion y adaptabilidad en la sociedad.
e [Estrategias que permitan formular una guia que pueda ser adaptada en ambientes laborales,
familiares, académicos y sociales, donde se dé a conocer informacidn que a su vez brinde
las herramientas para poder actuar en funcion de generar una respuesta que permita facilitar

el abordaje e inclusidn de las personas con trastorno de espectro autista.
I1l.  Referencia técnica y contextual del instrumento metodologico

Método: Grupo de discusion

Técnica: Técnica de discusion grupal.

Fecha: 10 de noviembre del 2023

Hora: 10:00 AM-11:20 AM

Duracion: 1 hora y 20 minutos

Lugar: Sala nimero dos de Biblioteca FAREM Esteli

Personas que participan del Grupo focal: Especialistas en el tema de autismo
Moderador del grupo focal: Luis Miranda

Investigadores:
e Luis Enrique Miranda Espinoza.
e Kimberly Mishel Escorcia Talé.
e José Daniel Rosales Barrantes.
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V.

Guion del grupo focal con especialistas en el tema de autismo

4.1 Se realizara una introduccién de cinco minutos tomando en cuenta los siguientes aspectos:

e Agradecer la asistencia a las personas invitadas.

e Explicar brevemente los objetivos del estudio y se contextualizara sobre el tema trabajar

e Dar orientaciones sobre la dindmica a seguir.

e Hacer referencia a la confidencialidad y privacidad de la informacion que aporten los
participantes

e Solicitar previamente autorizacion para realizar grabaciones y tomar fotos

e Se explicara la metodologia de trabajo y se compartira informacién de los resultados
obtenidos, de esta manera se daré inicio al grupo de discusion en funcidn del cuestionario

de preguntas que seran dirigidas por el moderador

4.2 Se realizan cada una de las preguntas en forma de conversatorio (Moderador) planteara las
preguntas en este formato. EI moderador realiza el cierre al finalizar la participacion en
cada pregunta y pasa a la siguiente.

Se iniciara con una narracion en forma de historia de algunos elementos de la vida del sujeto del
cual se estd realizando el estudio de caso en manera de introduccion, dando elementos
significativos.

Esta fase tendrad una duracion de 30 minutos.
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VI.

10.

11.

12.

13.

14.
15.

Guia de discusion

Desde su experiencia ¢Qué conocen sobre el espectro autista?

¢ Qué se sabe sobre autismo en personas adultas en nuestro pais?

¢ Como afecta el trastorno del espectro autista en el desarrollo de vida de las personas que
padecen esta condicion?

¢Qué implica para una persona adulta vivir con esta condicion en nuestra sociedad?

¢ Cuéles son los desafios mas significativos que deben superarse para mejorar la calidad de
vida de estas personas?

Desde su experiencia ¢Qué estrategias considera efectivas en funcion de alcanzar una
mejor calidad de vida?

¢ Qué servicios o recursos adicionales considera que son necesarios para mejorar la calidad
de vida un adulto con trastorno del espectro autista?

¢Cual es el rol de la familia y comunidad en el apoyo a adultos con trastornos del espectro
autista?

Segln lo analizado y discutido ¢Qué estrategias propone para crear una guia de
acompafiamiento, que sirva en materia de mejorar la calidad de vida de personas con
Trastorno de espectro Autista?

Tomando en cuenta de los elementos antes mencionados como estos se podrian desarrollar.
¢De qué manera se puede adaptar esta guia para poder implementarse en las diferentes
areas sociales; laboral, académica, social y familiar y que de esta manera pueda
implementarse en funcion de mejora la calidad de vida de las personas con Trastorno de

espectro Autista?

A continuacion, se dara un espacio de 20 minutos donde los participantes se reunirdn para

desarrollar un intercambio de ideas respecto a la creacion una guia de acompafiamiento con base

al Metaplan.

Posteriormente se dara un espacio de 15 minutos para la presentacion de las ideas
planteadas.
Conclusion del grupo y agradecimientos a los participantes, este punto tendra una

duracion de 5 minutos.
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FOTOS

Grupo focal
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