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Presentem un estudi de cas en el qual es dona protagonisme a dues persones amb tras-
torn de I’espectre autista (TEA), un familiar i diversos professionals d’una associacio
de referéncia (APNABI). Els professionals que treballen amb persones amb TEA i les
seves families han d’oferir una resposta adaptada a les diverses necessitats que presenten
aquestes persones durant tot el seu cicle vital. Aquest article t¢ un doble objectiu: primer,
cerca aclarir el que es considera una bona practica en relacié amb el TEA i, segon, pretén
aportar algunes recomanacions per a la formacié de professionals que treballen en aquest
ambit. Durant la investigacio s ha realitzat una revisio de la literatura sobre la definicio de
bones practiques en relacié amb el TEA i una analisi de tota la informaci6 recollida a tra-
vés de tres entrevistes i un grup de discussio. Mitjancant aquestes eines s’han identificat
diversos elements clau per a considerar en la formaci6 dels professionals d’aquest ambit.

Paraules clau
Trastorn d’espectre autista, intervencions basades en evidéncies, formaci6 de professio-

nals, innovacio, ética

Buenas practicas en la atencion
socioeducativa con las personas con
TEA. Una aproximacion a las

necesidades formativas profesionales

Presentamos un estudio de caso en el que se
da protagonismo a dos personas con trastorno
del espectro autista (TEA), un familiar y varios
profesionales de una asociacion de referencia
(APNABI). Los profesionales que trabajan con
personas con TEA y sus familias deben ofrecer
una respuesta adaptada a las diversas nece-
sidades que presentan estas personas durante
todo su ciclo vital. Este articulo tiene un doble
objetivo: primero, busca esclarecer lo que se
considera una buena practica en relacion con
el TEA y, segundo, pretende aportar algunas
recomendaciones para la formacion de profe-
sionales que trabajan en este ambito. Durante la
investigacion se ha realizado una revision de la
literatura sobre la definicion de buenas practicas
en relacion con el TEA y un andlisis de toda la
informacion recogida a través de tres entrevistas
y un grupo de discusion. Mediante estas herra-
mientas se han identificado varios elementos
clave para considerar en la formacion de los
profesionales de este ambito.
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Trastorno de espectro autista, intervenciones ba-
sadas en evidencias, formacion de profesionales,
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Good practices in socio-educational
care with people with ASD. An
approach to professional training
needs

We present a case study based on two people
with autism spectrum disorder (ASD), a family
member and several workers at a key associa-
tion (APNABI). In it, those who work with people
with ASD and their families have to provide
responses according to the different needs that
these people present throughout their life cycle.
The article has a dual purpose: first, it seeks to
clarify what is considered good practice in re-
lation to ASD; and, second, it aims to provide
recommendations for training workers engaged
in this field. The research work included a review
of the literature on the definition of good prac-
tices with regard to ASD and an analysis of all
the information gathered in three interviews and
a discussion group. These tools were useful in
identifying various key elements that should be
considered in training workers in this field.
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4 Introduccio

L’atencid a les persones amb trastorn de I’espectre autista (d’ara en enda-
vant, TEA) i als seus familiars requereix de la intervencié de personal molt
especialitzat (Koegel et al., 2012; Mulas et al., 2010; Powers, 2006). Aixo
ens porta a indagar i a reflexionar sobre les bones practiques en TEAia la
revisio de la formacio dels professionals que treballen en aquest camp. Es
un aspecte cabdal per al professorat que ens dediquem a planificar, impartir
i avaluar la formaci6 de I’alumnat universitari.

Tal com veurem en aquest article, no és facil definir que és una bona prac-
tica, 1 ho és menys encara, qué és una bona practica en relacié amb el TEA
(Detrich, 2008; Lubas ef al., 2016). Per aixd, hem fet una amplia revisi6 de
la literatura que tracta aquesta tematica.

Els nostres objectius principals en aquest estudi han estat els segiients:

» Aclarir la conceptualitzacié d’una bona practica en TEA a nivell teoric.
* Apropar-nos a una realitat de bones practiques en 1’accié socioeducativa
de persones amb TEA.

Es per aix0 que al llarg d’aquest treball ens aproximem a elements relaci-
onats amb [’accid socioeducativa en TEA, les bones practiques en TEA, la
formaci6 de professionals en aquest camp i els resultats obtinguts en ’estudi
que presentem; aixi com unes conclusions que creiem que poden donar su-
port a la nostra practica, des de 1’acci6 socioeducativa sobre terreny, i des de
la formacio dels professionals de 1’educacié social.

La recerca s’ha plantejat com un estudi de cas, el qual s’ha desenvolupat a
APNABI, I’associacio de referéncia en TEA a Bizkaia. APNABI va néixer
a la década dels setanta i, en 1’actualitat, dona servei a prop de mil families
de Bizkaia.

L’estudi ha estat desenvolupat per un grup especialitzat en innovacié educa-
tiva, i s’ha pogut realitzar gracies al financament del Servei d’ Assessorament
Educatiu de la Universitat del Pais Basc (UPV/EHU) en la convocatoria
2014-2016 i referencia 6838.

Marc teoric

En la Convenciod Internacional sobre els Drets de les Persones amb Disca-
pacitat del 2006 es reafirma que totes les persones amb discapacitat han de
gaudir dels drets humans i les llibertats fonamentals en igualtat de condi-
cions que la resta persones (Nacions Unides, 2006). En el cas concret de les
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persones amb autisme, cal matisar que tenen una discapacitat permanent del
desenvolupament que afecta independentment del pais, sexe, raca o condicid
socioeconomica. Concretament, I’ Assemblea General de les Nacions Unides
va declarar el 2 d’abril com a Dia Mundial de conscienciaci6 sobre I’autisme
recordant que el diagnostic precog, la recerca i [’accid socioeducativa apro-
piades son vitals per al creixement personal (Nacions Unides, 2008).

Atencio a persones amb TEA i les seves families

Les persones amb TEA suposen una condicid heterogénia (Anagnostou et
al.,, 2014; Kitzerow et al., 2014; Martos i Llorente, 2013; May et al.,
2016; Shattuck et al., 2012; Zheng, Grove 1 Eapen, 2019), definida al Ma-
nual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales (APA, 2014) com
una disfuncié en la vida social, la comunicaci6 i les dimensions de com-
portament. A causa de la gran heterogeneitat en la poblacio amb TEA, no
existeix un enfocament genéric que pugui satisfer-ne totes les necessitats
educatives (Breitenbach et al., 2013).

La majoria d’individus amb autisme i les seves families requereixen de ser-
veis especifics, aixi com d’un ampli suport a la salut, I’educaci6 i 1’assis-
téncia social (Dillenburger et al., 2016). Atés que les persones amb autisme
necessiten serveis durant tota la seva vida (Turcotte et al., 2016), hi ha una
responsabilitat des dels governs perqué siguin de qualitat. Seguint 1’estrate-
gia espanyola (Confederacion Autismo Espafia, 2015, p. 21) s’afirma que “la
persona amb TEA té dret a gaudir durant totes les etapes del seu cicle vital
d’accions socioeducatives basades en I’evidéncia cientifica i en el consens
professional, que incorporin els seus interessos, els de la seva familia i maxi-
mitzin el seu desenvolupament personal i la seva qualitat de vida”.

En P’actualitat hi ha un acord general segons el qual el diagnostic precog
de I’autisme esdevé essencial per a una millor practica i un millor resultat
(Bent, Barbaro i Dissanayake, 2020; Wing et al., 2011). Es per aixd que
una atencié primerenca de qualitat millora la qualitat de vida de I’infant i
de la seva familia (Martos i Llorente, 2013). Tanmateix, hi ha alts nivells
d’insatisfaccio pel que fa a la diagnosi tant dels infants com dels adults amb
TEA (McKenzie ef al., 2016). Les families solen indicar un retard en el di-
agnostic, el qual comporta un accés tarda als serveis. En aquest entorn clinic
complex hi ha guies basades en I’evidéncia que ofereixen recomanacions per
al diagnostic i I’avaluacio de la practica en TEA, per exemple, la guia NICE
(McKenzie et al., 2016).

Pel que fa a I’etapa escolar, cal matisar que les politiques actuals recoma-
nen la inclusié de I’alumnat amb TEA a les aules ordinaries (Guareschi et
al., 2016; Gunn et al., 2016; Majoko, 2016). Els beneficis que suposen les
aules d’inclusio tant per a I’alumnat amb TEA com per a la resta de I’alum-
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nat han estat reconeguts per part de families i professionals de 1’educacio
(Meindl, Delgado i Casey, 2020). Com indiquen Weizenmann, Pezzi i Zanon
(2020), tot i que emergeixin sentiments de por i inseguretat en el profes-
sorat, aquests es van transformant en seguretat realitzant adequacions pe-
dagogiques d’acord amb les caracteristiques de I’alumnat. Aixo requereix
que el professorat s’adapti als estils d’aprenentatge dels infants, incloent-hi,
per exemple, els interessos restringits en la practica d’aula (Gunn i Delafi-
eld-Butt, 2016). En aquesta linia, Roberts i Simpson (2016) destaquen la
necessitat de traduir la teoria a la practica per augmentar la capacitat de les
escoles a proporcionar programes educatius eficagos per als estudiants amb
autisme. I cal matisar que considerar la perspectiva de I’alumnat és essencial
(Luddeckens, 2020). Actualment hi ha apostes inclusives com, per exemple,
la de Breitenbach ef al. (2013), que descriuen un programa educatiu inclusiu
per a un jove amb TEA.

Alguns autors també se centren a investigar el binomi TEA - joventut. Per
exemple, Rue i Knox (2013) assenyalen que algunes de les necessitats uni-
ques dels adolescents amb TEA inclouen el desenvolupament d’un pla de
transicio. La importancia de considerar les transicions amb aquest col-lectiu
resta reflectida en la literatura. Ip ef al. (2016) reconeixen que la transicid
d’escoles infantils a les escoles de primaria és un desafiament per als infants
amb necessitats especials. Per aixo, presenten un sistema de realitat virtual
que facilita ’adaptacid social per a aquests infants en el marc de I’educacio
inclusiva. També hi ha una gran necessitat d’abordar la transici6 dels serveis
de salut per als joves amb TEA (Kuhlthau ef al., 2016). La manca de mo-
dels establerts i ben avaluats de coordinacid entre les agéncies de benestar
infantil i altres institucions publiques planteja reptes per a la preparacio dels
joves a la transicio a I’edat adulta. Segons Havlicek et al. (2016), algunes
barreres per a aquesta transicié inclouen la percepcid de dos sistemes sepa-
rats i transicions abruptes; la manca de formacio, identificacio i seguiment
de I’autisme; i confusio sobre els serveis i el finangament. Quant als facilita-
dors, s’inclouen la persisténcia i la construccio de relacions professionals; la
comunicacio consistent i I’intercanvi d’informacio.

L’abordatge de la sexualitat també esta recollint cada vegada més atencid
en les recerques. Les persones amb autisme solen trobar-se amb nombrosos
prejudicis respecte a la seva sexualitat, com ara que soén persones asexu-
als, hiper o hipo sexuals, infantils i dependents i/o que no els interessa el
sexe (MacKenzie, 2018). Tanmateix, la majoria de les persones amb TEA
tenen un interés sexual, independentment del subtipus de TEA o del nivell
de funcionament adaptatiu (Fernandes et al., 2016). En aquesta mateixa li-
nia, Corona et al. (2016) suggereixen que els adolescents amb TEA mostren
interés i desig per les relacions, pero els déficits en habilitats socials i de
comunicaci6 poden perjudicar-los a I’hora de buscar i mantenir relacions. Es
per aixo que les recerques han d’ajudar les persones amb TEA a adquirir
habilitats necessaries per tenir relacions amb exit (Tullis i Zangrillo, 2013) i
com assenyalen Turner, Briken i Schoettle (2017) hi ha peculiaritats que han
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de considerar-se en I’educacio sexual i en les intervencions terapéutiques de
les persones amb TEA, és a dir, millorant el coneixement sexual es podrien
disminuir comportaments sexuals inadequats millorant la salut sexual com
una part d’una vida saludable.

Pel que fa a les persones adultes amb TEA, Turcotte et al. (2016) indiquen
que reben menys serveis que els infants i adolescents. Leigh et al. (2016)
preveuen que a mesura que els infants i joves amb TEA esdevinguin adults,
caldra un increment de suport a I’ocupacio, centres d’atencio a la comunitat
i serveis de transports. En aquest moment, comprendre les necessitats de
servei dels adults amb TEA suposa un imperatiu urgent. Es a dir, cal conéixer
les maneres d’ajudar-los a viure de manera independent i productiva i, al ma- Les persones
teix temps, quins tipus de politiques poden reduir els costos dels programes adultes amb TEA,
necessaris i beneficiosos per a aquesta poblacié. Shattuck et al. (2012) ja rgpen menys
preveien que la demanda dels experts per al tractament d’adults amb autisme ;
X . . serveis que els
augmentaria amb el temps. Finalment, Marsack-Topolewski (2020) conclo- . .
uen que les recerques haurien d’analitzar la necessitat de serveis per a adults infants i
amb discapacitats, especificament amb TEA. adolescents

A més de la persona amb TEA, també cal considerar que les families juguen
un paper important en el suport durant tota la vida (Tint i Weiss, 2016). Les
families d’infants amb TEA, en comparacié amb les families d’infants amb
un desenvolupament normalitzat, tenen menor qualitat de vida. Algunes de
les variables que s’associen a la menor qualitat de vida son les dificultats de
comportament de I’infant, 1’atur, el fet de convertir-se en mare i la manca de
suport social (Vasilopoulou i Nisbet, 2016). Hodgetts et al. (2015) sugge-
reixen que el fet d’adaptar els serveis a les necessitats de les families podria
millorar-ne la qualitat de vida. Per exemple, el “respir” (respite care) ajuda
a reduir I’estres i al seu torn afecta la qualitat del matrimoni, motiu pel qual
els responsables de les politiques i els professionals han de desenvolupar
suports per brindar respir a les families que tenen fills o filles amb TEA
(Harper et al., 2013).

Bones practiques en I'acci6 socioeducativa de persones
amb TEA

El treball que presentem té com a proposit aprofundir en el concepte de
bones practiques, unit als processos d’acompanyament a les persones amb
TEA i les seves families. Per aixo0, esdevé imprescindible plasmar el que
entenem per bones practiques. Sabem que no és senzill apostar per una unica
definicié de bona practica. Nosaltres entenem que parlar de bones practiques
en educacio social ens mena a pensar que han d’estar basades en evidéncies
cientifiques —Edmond et al. (2006) ja ho consideraven un element basic—,
ésser transferibles a diferents camps d’actuacio socioeducativa, equitatives
i justes, critiques amb la realitat social, innovadores, creatives i sostenibles
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(Hoffer, 2011; Hong et al., 2007). Per exemple, Charman, Pelicano, Peacy,
Peacy, Forward i Dockrell (2011) identifiquen vuit elements relacionats amb
una bona practica en I’educacioé per a persones amb autisme: 1) ambicions
i aspiracions; 2) observacio del progrés; 3) adaptant el curriculum; 4) par-
ticipacio d’altres professionals; 5) coneixements del personal i formacid; 6)
comunicaci6 efectiva; 7) una participacidé més amplia; i 8) estreta relacio
amb les families.

En un comengament la practica basada en I’evidéncia (en endavant, PBE)
es va comengar a utilitzar en la medicina i posteriorment s’ha ampliat a les
ciencies socials i1 al camp de I’educacio. Segons Lubas et al. (2016), les
accions socioeducatives que es basen en I’evidéncia es consideren que son
metodes que tenen una eficacia demostrada i recolzada per la recerca i, com
indiquen Nunes i Schmidt (2019), es defineixen com a estratégies d’inter-
vencio cientificament eficaces.

Es cert que cada vegada hi ha més interés per avangar en la practica basa-
da en I’evidéncia en la practica de les persones amb TEA. Segons McNeill
(2019), la literatura sobre 1’acci6 socioeducativa en I’autisme se centra en
bona part en el concepte de practica basada en 1’evidéncia. Una revisio de
113 estudis centrats en 13 PBE per a infants amb autisme menors de 6 anys,
realitzada per Johnson, Fleury, Ford, Rudolph i Young (2018), revela in-
formes incomplets dins les practiques i entre les practiques. Aixi doncs, es
tracta d’un tema controvertit (Lubas ef al., 2016). La literatura de la practica
en TEA es caracteritza per certes limitacions metodologiques (McLeod et
al., 2015). Com assenyalen Lubas et al. (2016), hi ha tres caracteristiques es-
pecifiques en I’autisme que creen limitacions en la recerca: I’amplia gamma
de I’espectre de I’autisme, possibles comorbiditats médiques i psicologiques
i I’entorn de I’infant.

No obstant aix0, la majoria dels governs han ideat lleis, politiques i estrate-
gies per millorar els serveis relacionats amb el TEA, pero curiosament els
enfocaments difereixen considerablement arreu del moén, 1 hi ha una mena de
loteria (postcode lottery) dels serveis (Dillenburger et al., 2014). Tot i que no
hi ha un consens en les definicions de PBE, s’espera que els educadors utilit-
zin els métodes d’ensenyament més recents que descriguin allo que funciona
en el seu camp (Kasner ef al., 2012).

L’objectiu de les accions socioeducatives existents és facilitar 1’adquisicio
d’habilitats, eliminar les barreres per a I’aprenentatge i millorar les habilitats
funcionals i la qualitat de vida (Anagnostou et al., 2014). Per a les persones
amb TEA ¢és fonamental adquirir habilitats per a la vida diaria en els seus
primers anys (Hong et al., 2015). Segons Sparrow et al. (2005), les habili-
tats diaries es refereixen al grau en qué un individu és competent per a ser
autosuficient i autonom en els seus entorns, existint tres subdominis en les
habilitats diaries: el personal (per exemple, menjar, vestir-se, rentar-se, anar
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al bany); el domeéstic (per exemple, tasques de la llar); i les habilitats de la
comunitat (temps 1 administracio de diners, us del telefon i I’ordinador, ha-
bilitats per al treball).

Tot 1 que encara no hi ha un consens sobre quin model de practica soci-
oeducativa és el més adequat, si que hi ha for¢a acord sobre els principis
metodologics generals que han de guiar qualsevol programa i actuacio tera-
peutica i educativa (Martos i Llorente, 2013). També hi ha un consens sobre
els enfocaments psicoeducatius (basats en els principis de la modificacid
de conducta i en les teories de I’aprenentatge) i el suport comunitari com a
principals mitjans de tractament.

Independentment del model d’accio, hi ha uns principis de qualitat que per-
meten orientar les families (Martos i Llorente, 2013, p. 186-187):

* Tot programa d’intervencié ha de ser individualitzat.

« Eldisseny dels objectius i estratégies d’intervencié ha de recolzar en una
avaluacio previa i exhaustiva de les destreses i dificultats especifiques de
cada persona.

» El programa d’intervenci6 ha d’assegurar la generalitzacid dels aprenen-
tatges mitjancant el disseny d’activitats en entorns naturals.

* La familia ha de considerar-se com un agent actiu en el procés
d’ensenyament.

* El model d’intervenci6 ha de respectar la necessitat d’ordre, estructura,
anticipacio i predictibilitat que mostren les persones amb TEA.

* El programa ha de fomentar ’adquisicié d’aprenentatges funcionals.

* S’han d’utilitzar els interessos de la persona amb TEA en el disseny de
tasques 1 activitats.

* El programa d’intervencio ha d’incloure objectius concrets que siguin
facilment mesurables i susceptibles de valoracio.

Per exemple, els horaris d’activitats visuals (Visual Activity Schedules) es
consideren com a PBE per a individus amb TEA i es poden utilitzar per
augmentar, mantenir i generalitzar una série d’habilitats de les persones
des de 1’edat escolar fins a I’etapa adulta (Knight et al., 2015). Combes et
al. (2016) aposten per 1'us de PBE en la provisio d’habilitats socials. I
Odom et al. (2010) reconeixen que la recerca esta activa, i n’és una evi-
déncia la troballa de diferents PBE identificades en diversos estudis, com
s’indica a la taula 1.

Hi ha forca

acord sobre els
principis
metodologics
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Taula 1. Practiques basades en I'evidencia (PBE)

Autors i
nombre de PBE
identificades

Hume et al. (2021)
28 PBE

Morin et al. (2020)
27 BE

Morin, Sam,
Tomaszewski,
Waters i Odom
(2020)

27 PBE

PBE identificades en comu pels diferents autors

« Antecedent-based interventions (ABI)

« Cognitive behavioral/instructional strategies (CBIS)

- Differential reinforcement of alternative, incompatible, or
other behavior

+ (DR)

« Discrete trial training (DTT)

« Extinction (EXT)

« Functional behavioral assessment (FBA)

« Functional communication training (FCT)

* Modeling (MD)

« Naturalistic intervention (NI)

« Parent-implemented intervention (PIl)

« Peer-based instruction and intervention (PBII)

«  Prompting (PP)

+ Reinforcement (R)

« Response interruption/redirection (RIR)

« Self-management (SM)

+ Social narratives (SN)

« Social skills training (SST)

« Task analysis (TA)

« Technology-aided instruction and intervention (TAIl)

« Time delay (TD)

« Video modeling (VM)

« Visual supports (VS)

PBE identificades no
comunes entre els
diferents autors

« Augmentative and
alternative
communication
(AAC)

» Behavioral
momentum
intervention (BMI)

« Direct instruction
(1)

« Exercise and
movement (EXM)

* Music-mediated
intervention (MMI)

« Sensory integration
G

Exercise (ECE)

« Picture Exchange
Communication
System (PECS)

« Pivotal Response

Training (PRT)

Scripting (SC)

Structured Play

Groups (SPG)

Font: Adaptat de Hume et al. (2021); Morin et al. (2020); Morin, Sam, Tomaszewski, Waters i Odom (2020).

En definitiva, les PBE son la base perque els professionals que treballen amb
persones amb TEA i les seves families orientin la seva practica.

Formacio dels professionals que treballen amb TEA

La canviant societat en que vivim comporta una adaptacié continua en la
formaci6 dels professionals (Sparks, 2002; Vargas, 2001). Aquesta realitat
implica un canvi en els valors i actituds, i un canvi en els coneixements
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que han d’adquirir per poder exercir la seva feina. Parlem de professionals
reflexius (Moon, 2004; Schon, 1992), compromesos amb el seu propi procés
d’aprenentatge, amb capacitat d’aprendre al llarg de la vida (Jarvis, 2004;
Webster-Wright, 2009) i on I’¢tica professional juga un paper important (Bo-
livar, 2005).

En el cas de les persones amb TEA i les seves families, és important comptar
amb personal qualificat ja que és clau per a garantir-los serveis de qualitat
(Dillenburger et al., 2016). lovannone et al. (2003) presenten les arees com-
petencials que el professorat que treballa amb alumnat amb TEA hauria de
desenvolupar, entre les quals trobem: 1) el coneixement del trastorn, 2) la in-
teraccid/col-laboracié amb la familia, 3) les metodologies, 4) altres aspectes
del desenvolupament curricular (atencié individualitzada, atencioé conjunta,
etc.) o 5) les estrategies de comunicacio.

Els sistemes educatius han d’establir plans de formacio especifics previs a
la intervencid professional, aixi com durant el seu desenvolupament (Eike-
seth, 2010). Peydro i Rodriguez (2007) destaquen claus formatives com les
seglients:

* La necessitat de formar-se per treballar en xarxa ja que 1’atencio a per-
sones amb TEA i les seves families requereix d’una atencié multidisci-
plinaria.

* Cal fer un emfasi especial en la formacioé de formadors. La majoria dels
professionals presenten una formaci6 generalista en educacio especial,
pero evidencien llacunes en aspectes com les habilitats, els coneixements
i la practica amb persones amb TEA.

» Els programes de formacié s’han de basar en practiques d’¢éxit i evidén-
cies cientifiques.

* Esrecomana que el personal que treballi en terapia conductual tingui un
suport i una supervisio especifica.

Estudis recents, pero, deixen entreveure certes limitacions que els sistemes
educatius formals actuals presenten. Barnhill ef al. (2011) van descobrir que,
sobre una mostra de 87 institucions d’educacio superior, el 41% va eviden-
ciar no oferir formaci6 especifica en TEA dins del seu grau d’Educaci6 Es-
pecial.

Aquest panorama forca la recerca i la promocié de vies alternatives de for-
macio, moltes vegades ofertes per associacions de familiars o professionals,
tant de forma presencial, com telematica; aixi com des d’un altre tipus d’ins-
tancies. A la taula 2 en podem veure algun exemple.

Els sistemes
educatius han
d’establir plans
de formacio
especifics previs
a la intervencio
professional, aixi
com durant el seu
desenvolupament

Estudis recents
deixen entreveure
certes limitacions
que els sistemes
educatius formals
actuals presenten
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Taula 2. Formacions ofertes per diferents organitzacions en el panorama internacional

Titol de la formacio Organitzacio Context Ressenya
. Els moduls AFIRM estan
National . .
X dissenyats per ajudar els
Professional rofessionals  a lanificar,
Development EUA P! P i
AFIRM modules N desenvolupar i avaluar
) N Center on (diversos o
https://afirm.fpg.unc.edu/afirm-modules ) practiques basades en
Autism estats) T )
evidencies. S’adreca a
Spectrum fossional treball
Disorders professionals  que treballen
amb infants i joves amb TEA.
Curso de actualizacion en TEA Asociacion Curs adregat a professionals
http://aetapi.org/download/triptico-6a- Esparola de Espanya que busquen actualitzar els
edicion-curso-online/?wpdmd|=6489&refre | Profesionales pany seus coneixements sobre les
sh=5d827ada147641568832218 del Autismo persones amb TEA.
Le alterazioni della sensorialita Curs obert a diferents
nell’Autismo Fondazione - agents que pretén aclarir el
h . . . N Italia . . . e
https://www.fondazionetrentinaautismo. Trentina per (Trento) funcionament i la integracio
it/it/2020/12/22/corso-di-formazione-le- I'’Autismo sensorial de les persones amb
alterazioni-della-sensorialita-nellautismo/ TEA.
g:n;:;?qal Formacio adrecada
Concept de TSA et modes d’E%ucatiyon a professionals que
d’accompagnement spécifiques N presenta  diverses formes
. . . et de Services Franca , L
http://www.cra-mp.info/fr/professionnels/ AL d’acompanyament (estrategies
N : pour I'Autisme :
formations-thematiques-2021/ L educatives, etc.) a la persona
en Midi-
L. amb TEA.
Pyrénées
Understanding the workplace for autistic Aquestg formacio Sadre‘??’ a
professionals que necessiten
employees . . entendre la complexitat de la
https://www.autism.org.uk/what-we-do/ National . N o
N o e . Regne Unit inclusi6 de la persona amb
professional-development/training-and- Autistic Society i !
) TEA en [lescenari laboral,
conferences/employment/understanding- . .
- i que a més volen dotar-se
the-workplace-for-autistic-employees > g, 3
d'estrategies per afavorir-la.
- . . . Aquesta formacié s’adrega a
Préacticas educativas inclusivas para e N X
X Asociacion professionals i tracta des del
alumnos con autismo Argentina de diagnostic primerenc de les
https://apadea.org.ar/actividades/ 9 Argentina 9 p N
N R N R Padres de persones amb TEA fins als
practicas-educativas-inclusivas-para- . N
. Autistas plans d’acompanyament en el
alumnos-con-autismo-y-tea/
context escolar.
Promou la  “cultura de
Creando una cultura del autismo en Chile Iautlsme ’ mltjanz_;aynt la revisio
N " . actualitzada d’estrategies,
https://www.senadis.gob.cl/sala_prensa/ Apoyo Autismo y N
A - . Xile metodologies de treball, la
agenda/398/seminario-internacional- Chile EPAA ” . ;
; . promocié de dret i accés a
creando-una-cultura-del-autismo-en-chile ) o
I'atencié de la persona amb
autisme i de la seva familia.
Aquest curs pretén aclarir els
Curso Autismo paso a pasohttps:// ) - . dubtes més basiques sobre el
: L Autismo Bolivia | Bolivia M X "
autismobolivia.com/ que significa tenir a la familia
una persona amb TEA.
Aquest espai de formacio
s'adreca a professionals
Certified Autism Specialisthttps://ibcces. St. Andrew’s le_grents que, entre altres qgestl_o'nsl
. . paisos treballaran la planificacié i
org/blog/tag/st-andrews-autism-centre/ Autism Centre o
asiatics el desenvolupament eficag
de processos formatius amb
persones amb TEA.
Understanding & Facing the Challenges of Aquestg fOFma.C'? __pretén
. N normalitzar i visibilitzar el
Social-Sexual Developmenthttp:/nbsdev. Autism desenvolupament sexual
vizzhost.com/autismsingapore/en/k-event/ . P
N A partnership de les persones amb TEA,
autism-partnership-singapore-march-asd- ¥ . o X -
N Singapore Singapur aixi com oferir estratégies
workshops-on-maximizing-progress-and- »
. d’acompanyament en aquest
social-sexual-development/ "
procés.
WEBINAR - Early Days Progression to . Formacié ad_re(;ada a families
School Autism que tenen fills amb TEA en
https://enews.autismspectrum.org.au/ Espectrum els seus primers anys de vida
Ps: ; P -0rg- AUSTRALIA Australia i estan preocupades pel seu

eventsandworkshopscalendar

procés d’escolaritzacio.




Educacié Social 76 Competencies, formacié i bones practiques dels professionals de I'accié socioeducativa

Es tracta d'una série de
Professional Development Series (antes tallers .formatlus adreats a
Altogether professionals que treballen
llamado PRISM) 8 Nova o
) . Autism New amb TEA. Les tematiques
https://www.altogetherautism.org.nz/ Zelanda . ) i
; Zeland tractades son variades:
professional-development/ N
comunicacié, comportament,
habilitats socials, etc.
Formacio adrecada a
professionals que treballen
s . . amb persones amb TEA ilo
HanQS On Autism: Discovering A”"ST" Autism South e que estan interessats en
https://aut2know.co.za/hands-on-autism- : Sud-africa PO )
o, Africa aquest ambit d’estudi. Fa una
training/ . .- e
aproximacié a les Ultimes
recerques, aspectes legals en
el context de Sud-africa, etc.
Espai que inclou tallers,
Autism Training . xerrades i recursos
http://www.autismcenterkenya.org/what- é:tr':: (Sléjepnp:;r)t Kenya d'informacio sobre  TEA
we-do.html#.YCLQfXmCGM8 4 adrecat a families, educadors,
terapeutes, etc.

Font: Elaboracio propia.

Com hem pogut veure, les persones amb TEA mostren necessitats de suport
durant tot el seu cicle vital. Per aixo es requereix una implicacié activa del
professional en ’actualitzacié constant de la seva formacid i coneixements
(Martos i Llorente, 2013). Sortosament, el creixent nombre d’estudis faci-
lita informacié que pugui ser incorporada a la formacié dels professionals
que en diferents arees treballen amb persones amb TEA i les seves families
(Odom et al., 2013). 1 com assenyalen D’Agostino i Douglas (2020) cada
vegada s’inclouen més infants amb TEA en entorns de la petita infancia, per
tant, esdevé fonamental la formacié prévia sobre TEA i la preparacid per
aplicar practiques basades en I’evidéncia.

La formacio6 dels professionals €s una part essencial per poder assolir la bona
practica, és per aixo que, al llarg d’aquest treball, mostrarem alguns dels
aspectes que el nostre estudi ha evidenciat com a clau d’aquesta formacio
en aquest camp.

Metodologia

Aquest estudi de cas s’emmarca, com comentavem anteriorment, en una re-
cerca més amplia que ha estat desenvolupada per un grup especialitzat en
innovacid educativa. Es va organitzar en tres equips de treball diferenciats,
centrant-se en 1’estudi de tres contextos d’accid socioeducativa: infancia en
situacio de desproteccio, gent gran i persones amb discapacitat (diversitat
funcional). En el cas que aqui presentem, I’equip de recerca ha estat con-
format per tres professores-investigadores de la Universitat del Pais Basc
(UPV/EHU), una professional de 1’associaci6 APNABI i una alumna d’Edu-
cacio6 Social de la UPV/EHU.
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Disseny de la recerca

Aquesta recerca ¢s de tall qualitatiu. Hem considerat que les persones per-
tanyents a les realitats investigades poguessin formar part del procés d’estudi
en termes d’igualtat. De fet, des de 1’¢tica en la recerca educativa, la publi-
cacio de dades s’assumeix i s’entén com un procés de negociacid perma-
nent entre I’investigador i els participants, acordant els objectius del treball,
aixi com informant-ne I’audiéncia (Parrilla, 2010). La incorporaci6 de les
veus, per tant, ha estat essencial en aquest procés de recerca. Per garantir
I’horitzontalitat en tot el procés, hem comptat amb un consell assessor en
que han participat sis persones en representacio dels tres ambits estudiats, a
més d’un representant de la Comissié deontologica del Col-legi d’Educadors
i Educadores Socials del Pais Basc. Entre les funcions d’aquest organ asses-
sor hi ha: I’aportacié de coneixement; I’ orientaci6 sobre el desenvolupament
i el procés del projecte; el seu control comptant amb totes les veus i el con-
trast dels avencos i els resultats obtinguts amb la finalitat que contribueixin
a transformar la realitat dels col-lectius als quals s’adreca ’estudi. El consell
assessor s’ha reunit en les diferents fases de 1’estudi, com ara el primer dis-
seny de la recerca, la recollida o I’analisi de dades, per tal de complir amb
les funcions abans esmentades, fent arribar les seves aportacions a 1’equip
de recerca.

La recollida d’informacio s’ha dut a terme a través d’una recerca i una revi-
si6 de bibliografia cientifica sobre bones practiques, consultant diferents re-
vistes cientifiques i diversos manuals. A més, s’han realitzat tres entrevistes
semi-estructurades a dues persones amb TEA i a un familiar, i un grup de dis-
cussié comunicatiu en qué han pres part cinc professionals de 1’associacio.

Participants

El procés de recollida d’informacio ha tingut una gran rellevancia, tenint en
compte les caracteristiques de les persones a entrevistar, les seves necessitats
i el seu benestar. Els participants van ser seleccionats per la mateixa entitat
optant per perfils de persones que hi poguessin fer una aportaci6 significati-
va. Per a aixo, es van tenir en compte criteris com la capacitat comunicativa
o la implicacio en els processos de 1’associacio, entre d’altres. Per entrevistar
les dues persones amb TEA es va preparar la cita amb antelacid, i va ser ne-
cessaria una estreta col-laboracié amb els professionals de ’associaci6. Des
de I’entitat es van seleccionar dues persones amb TEA que poguessin parti-
cipar en el procés. L’entrevista d’aquestes dues persones es va dur a terme a
la Facultat d’Educaci6 de Bilbao (UPV/EHU), que van acudir a la universitat
acompanyades per dos professionals d’APNABI per tal d’afavorir un clima
acollidor.
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L’entrevista amb el familiar es va dur a terme a la universitat. Des d’APNABI
es va facilitar el contacte amb el pare d’una persona amb TEA de 33 anys
i amb un gran recorregut a |’entitat ja que havia estat membre de la Junta

Directiva.

El grup de discussio es va desenvolupar en un dels locals d’APNABI amb
cinc professionals de I’entitat. En la seleccidé d’aquests professionals es va
buscar que aquest grup fos heterogeni en relacié6 amb la seva experiéncia
dins de I’entitat i amb els perfils de les persones amb qui treballen.

Analisi de les dades

L’analisi de la informacio recollida ha seguit un métode inductiu-deductiu,
que ens ha permes crear un sistema categorial, que presentem a la taula se-

glient.

Taula 3. Sistema categorial

Actuacions

Dimensi6 relacional

Procediments

Protocols

Dificultats i oportunitats

Estrategies

Formacio

Innovacio

Avaluacio

Reflexid

Criteris

Definicio

Fonamentacié

Canvi social

Participacio

Dimensi6 ética

Legitimitat

Responsabilitat i corresponsabilitat

Necessitats ateses
Necessitats no ateses, reptes

Veus

Impacte

Aprenentatges

Construccié col-lectiva de coneixement

Impacte en les persones

Impacte en I'ambit més ampli

Font: Elaboracio propia.
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El tractament de la informaci6 s’ha dut a terme a través del Software N-Vivo.

En aquest estudi el respecte pels participants, aixi com la construccié d’un
procés democratic, han tingut gran rellevancia en les diferents fases. Com
s’ha comentat anteriorment, les persones i les seves necessitats han estat
tingudes en compte a I’hora de la planificacio, preparacié i desenvolupament
de les sessions.

A més, els processos com les técniques de recollida i analisi de les dades han
estat refutades pel consell assessor, format per persones relatives a I’ambit
d’estudi.

Aixi mateix, la recerca té com a finalitat Giltima la millora de les condicions
de les persones participants, atenent als principis €tics universals, directa-
ment vinculats als drets humans recollits a la Declaracié Universal (1948),
en la qual s’estableix que: /’educacio ha de tendir al ple desenvolupament
de la personalitat humana i [’enfortiment del respecte als drets humans i a
les llibertats fonamentals.

Resultats

Partint del sistema categorial creat, presentarem els resultats obtinguts clas-
sificant-los en les grans categories que semblen estar incidint en les bones
practiques en ’acci6 socioeducativa amb persones amb TEA i les seves fa-
milies. Son les segiients.

a) Actuacions: com fer, actuar, etc., en el mon professional. Les veus

recollides mitjancant les diferents técniques aplicades evidencien la im-
portancia dels elements que presentem a la taula segiient.

Taula 4. Prevalenca de dimensions unides a les bones practiques. Categoria: Actuacions

Dimenaiony Nombre c!e vegades que la 'idea
emergeix als relats recollits
Relacional 21
Procediments 12
Protocols 4
Dificultats i oportunitats 24
Estratégies i activitats 23
Formacio 17
Avaluacio 4

Font: Elaboracié propia.
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Tal com hem pogut observar, les dimensions que emergeixen amb més forga
son les segiients:

* Larelacional. A continuacio, presentem una de les veus recollides al res-
pecte:

(T’hi entens, amb els educadors i les educadores?) R.: Molt bé [...] (En que
creus tu que t’ajuden?) R.: En tot. (En tot, me’n pots posar un exemple?) R.:
Doncs tinc..., potser m’atabalo, em poso nervios o el que sigui. (Jove amb
TEA).

* La dimensio que fa referéncia a les dificultats i oportunitats de creixe-
ment, aprenentatge, etc., que pot tenir una persona amb TEA. El segiient
relat n’és un exemple:

R.: No ho sé, potser en pobles petits és més facil pero els que tenim centre a
Bilbao, per exemple, Bilbao com a ciutat no ho facilita, eh? R.: No. R.: Aixi
de clar. No facilita piscina, no facilita poliesportiu, no facilita transport. O
sigui, potser pobles petits o0 més pobles, no ho sé, eh? (Professionals)

* La dimensi6 relacionada amb estratégies i activitats en qué aquest col-
lectiu pren part. La veu segiient n’és una evidéncia:

R.: Els divendres solem sortir a prendre alguna cosa. (I aixo t’agrada?) R.:
Si. (Que t’agrada més, les coses que feu dins el centre o fora del centre?) R.:
Fora. (Jove amb TEA)

e I la que fa esment a la formacid dels professionals que treballen en
aquest ambit (ens referim al factor huma, al nivell de coneixements, entre
d’altres elements). Idea que reflecteix el segiient familiar:

R.: Per aixo em sembla fonamental que els estudiants i les persones que de-
dicaran la seva vida al tracte amb aquestes persones tinguin les maximes
fonts d’informacid i coneixements, tant socials com medics, com avengos
tecnologics. (Familia)

Altres dimensions que també han emergit, pero amb menys for¢a, han estat:
els procediments en 1’accié socioeducativa; els protocols que acompanyen
els diferents processos d’actuacio; i I’avaluacio de processos i resultats.

b) Criteris: elements que orienten ’accid socioeducativa. Els relats reco-
llits en referéncia a aquesta categoria han evidenciat la prevalenga que
presentem a la taula segiient.
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Taula 5. Prevalenca de dimensions unides a les bones practiques. Categoria: Criteris

Nombre de vegades que la idea

Rinsuslons emergeix en els relats recollits

Definicié de bones practiques 1

Fonamentacio de les bones practiques 15

Canvi social 4

Participacio 32

Dimensi6 ética de les bones practiques 5
Responsabilitat i coresponsabilitat en les bones 2

practiques

Necessitats ateses 16

Necessitats no ateses (reptes) 6

Font: Elaboracié propia.

Com podem observar, les dimensions que mostren una major preséncia son
les segiients:

* La fonamentacid de les bones practiques (estarien relacionades amb ac-
cions encaminades a la qualitat de vida, a I’atencié de necessitats, prac-
tiques valides, el treball en xarxa, la coordinacié amb les families, entre
d’altres). Element que destaca aquest professional:

R.:[...] Jo crec que renovar-se. A més, estava parlant de les noves tecnologies
i ens vam quedar molt enrere d’ells. Llavors cal ser-hi també adaptant tot el
que ve perque cal donar-hi resposta. (Professional)

» Participacio (referida a la participacio a diferents nivells, destacant el
protagonisme dels joves amb TEA). Aspecte que es reflecteix en la se-
glient veu:

R.: Jo séc I’encarregat d’enviar email i aixo, als del menjar i aixo, anul-lar
aix0. (Si, si. Es a dir, que tens una responsabilitat important) R.: Si. (Jove
amb TEA)

* Necessitats ateses. Idea que destaca aquest familiar:

R.: Vaig sol-licitar la placa d’habitatge [...] i em va costar, em va costar,
perqué clar, tampoc no era facil, perqué 1’habitatge és un recurs doncs que
no és facil implementar-lo, t€¢ un cost social important, bé, doncs cal es-
perar [...], vaig tenir la sort que al meu fill li van donar relativament rapid
I’habitatge. (Familia)

*  Necessitats no ateses: la necessitat d’habitatge, I’abordatge de la sexua-
litat 1 els processos relacionats amb 1’envelliment han destacat com a
reptes a treballar. Aixi ho evidencia la veu que recollim a continuacio:
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R.: T en aquesta voragine d’incertesa, de desconeixement, de com trobar una
solucid a la problematica de la sexualitat, ja que estem immersos dins de
I’associaci6 des de fa 33 anys que va formar ’associacio [...], perqué és que
no sabem com donar-li una sortida doncs normalitzada o correcta o com tu
vulguis anomenar-ho, no? Es una assignatura pendent, una assignatura pen-
dent. (Familia)

Altres dimensions que emergeixen amb menys for¢a son: la dimensio ética,
el canvi social, la responsabilitat i coresponsabilitat en les bones practiques
i la definici6 de bones practiques.

¢) Impacte: I’efecte de les accions socioeducatives a diferents nivells. L’ana-
lisi realitzada ens ha portat a identificar els elements que presentem a la
taula segiient.

Taula 6. Prevalenga de dimensions unides a les bones practiques. Categoria: Impacte

. . Nombre de vegades que la idea
Dimensions o 5
emergeix en els relats recollits
Aprenentatges 7
Construcci6 col-lectiva de coneixement 4
Impacte en la societat 4

Font: Elaboracio propia.

Podem dir que no hi ha grans diferéncies en el pes que representen unes
dimensions i unes altres. Les plasmem a continuacio:

* Aprenentatges (aconseguits pels joves amb TEA). Aspecte que vam evi-
denciar a través del segiient relat.

(Quantes coses has aprés?) R.: Doncs caminar sol al metro, que abans no
sabia caminar sol, no sabia ni utilitzar el transport public abans, i ara si. (Que
bé, 1 més coses que has aprés des que ets al centre?) R.: Doncs congeixer el
casc antic de Bilbao, ara som al centre perque conegui més llocs de Bilbao,
ens hem orientat en aix0. (Jove amb TEA)

* Construccio col-lectiva de coneixement, cosa que ha reflectit els nexes
entre associacions, universitat i centres educatius. Un familiar assenyala-
va el segiient:

R.: Em sembla molt bé aixo, que entre la universitat i els centres o les asso-
ciacions que tenim, que hi son, en els quals hi ha aquestes persones, hi hagi,
diguem, una comunicacié al més fluida possible, per transmetre’s miatuament
tots aquells aspectes que puguin enriquir la millora de la vida de les perso-
nes. (Familia)
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» Impacte en la societat. Aixi ho reflecteix aquest professional:

R.: La veritat que el poble d’Arrigorriaga i 1’ajuntament doncs en aquest
sentit ens facilita moltissimes coses. Hem parlat amb ells, ens han deixat
col-locar dins de la piscina com a la biblioteca, pictogrames, perque els xa-
vals reconeguin, o sigui, doncs els espais. I la veritat que és un poble que aixi
en aquest sentit doncs per a mi és xapo, ens facilita molt les coses. (Profes-
sional)

Discussio i conclusions

La definicio de bones practiques no esta exempta de controvérsia, la qual
cosa implica que també sigui aixi en el cas de la bones practiques en TEA
(Lubas et al., 2016). Tanmateix, si que hi ha un acord pel que fa a qué és una
practica basada en I’evideéncia. Actualment la recerca se centra cada vega-
da més en la importancia que els professionals que treballen amb persones
amb TEA i les seves families puguin respondre a partir d’aquestes evidénci-
es. Com assenyalen Hume et al. (2021), Morin et al. (2020) i Morin, Sam,
Tomaszewski, Waters i Odom (2020), actualment s’han identificat diferents
practiques basades en evidencies.

Depenent del context, I’administracié publica ofereix la mateixa resposta a
les persones amb TEA i les seves families, la qual cosa implica desavantatges
en la possibilitat de rebre una atenci6é centrada en bones practiques, existint,
com assenyalen Dillenburger et al., (2014), una mena de loteria (postcode
lottery) a I’hora de rebre els serveis.

El TEA implica una atencio6 especialitzada i intensiva al llarg del cicle de
la vida, marc en el qual s’han identificat diverses necessitats, des d’un di-
agnostic precog i els serveis d’atencid primerenca, passant per una resposta
educativa inclusiva, etc. No obstant aixd, hem de dir que emergeixen noves
demandes a les quals cal anar responent, com ara el tema de les persones
adultes (Marsack-Topolewski, 2020) i de la sexualitat (Turner, Briken i Sc-
hoettle, 2017).

Cal que els professionals tinguin una formacioé continua i especialitzada. Els
resultats obtinguts en aquest estudi assenyalen que hi ha una série d’elements
que podrien ser clau en aquesta formacioé. Pel que fa a les actuacions, cal
destacar-ne: I’aspecte relacional en les accions socioeducatives (I’adequat
establiment del vincle afectiu, la proximitat, el respecte, etc.); les activitats
realitzades en un context comunitari inclusiu; i la deteccio de dificultats en
I’accid i la possibilitat de donar-hi resposta, convertint-les en oportunitats,
com seria el cas de I’acompanyament en el desenvolupament sexual i la seva
visibilitzacié (MacKenzie, 2018), com hem esmentat préviament.
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Quant als criteris: la fonamentacio de les bones practiques €s definida ex-
clusivament pels professionals; es veu imprescindible la promocié que les
persones amb TEA adoptin un paper més actiu en la seva propia vida, com
assenyalaven Charman ef al. (2011), que parlaven d’una bona practica ba-
sada en la possibilitat de tenir més participacio (més protagonisme) en di-
ferents processos i el fet de respondre a les necessitats, tant explicites com
implicites, d’aquest col-lectiu.

Pel que fa a I’impacte, el que, fonamentalment, es reflecteix son els aprenen-
tatges percebuts per la persona mateix —element estretament relacionat amb
les competéncies que indiquen Sparrow ef al. (2005)—, tenint en compte que
un individu ha de poder ser autosuficient i autonom en els seus entorns més
propers.

Tots aquests aspectes ens orienten a revisar i proposar nous plantejaments La universitat juga
formatius de cara als professionals que treballen amb TEA, tant en els nivells paper

de formacio inicial com en els de formacié continua. En aquest sentit, en-
tenem que la universitat hi juga un paper fonamental a I’hora d’oferir plans
formatius en consonancia amb les necessitats emergents. Creiem, a més, )
que és cabdal continuar en la linia d’interlocucid, col-laboracio i construc- formatius en

ci6 conjunta de coneixement amb tots els agents involucrats en les accions Cconsonancia amb
socioeducatives en TEA, tal com hem tingut I’oportunitat de desenvolupar |es necessitats

en aquest projecte. emergents

fonamental a I'hora
d’oferir plans
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Finalment, les autores agraeixen 1’ajuda de la “Segona setmana d’escriptura
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