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Presentamos un estudio de caso en el que se da protagonismo a dos personas con tras-
torno 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 fami-
lias deben ofrecer una respuesta adaptada a las diversas necesidades 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 profesionales que traba-
jan 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 anélisis de toda la
informacion recogida a través de tres entrevistas y un grupo de discusion. Mediante estas
herramientas se han identificado varios elementos clave para considerar en la formacion

de los profesionales de este ambito.
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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 Introduccion

La atencion a las personas con trastorno del espectro autista (de ahora en
adelante, TEA) y a sus familiares requiere de la intervencion de personal
muy especializado (Koegel et al., 2012; Mulas et al., 2010; Powers, 2006).
Esto nos lleva a indagar y a reflexionar sobre las buenas practicas en TEA y
a la revision de la formacion de los profesionales que trabajan en este cam-
po. Aspecto de crucial importancia para el profesorado que nos dedicamos a
planificar, impartir y evaluar la formacion del alumnado universitario.

Tal y como veremos en este articulo, no es facil definir qué es una bue-
na practica, menos aun, qué es una buena practica en relacion con el TEA
(Detrich, 2008; Lubas et al., 2016). De ahi que hayamos hecho una amplia
revision de la literatura que versa al respecto.

Nuestros objetivos principales en este estudio han sido los siguientes:

» Esclarecer la conceptualizacién de una buena practica en TEA a nivel
teorico.

* Acercarnos a una realidad de buenas précticas en la accion socioeducati-
va de personas con TEA.

Es por ello que a lo largo de este trabajo nos acercaremos a elementos rela-
cionados con la accidn socioeducativa en TEA, las buenas practicas en TEA,
la formacion de profesionales en este campo y los resultados obtenidos en el
estudio que presentamos; asi como unas conclusiones que creemos que pue-
den apoyar nuestra practica, desde la accidon socioeducativa sobre terreno, y
desde la formacion de los profesionales de la educacion social.

La investigacion se ha planteado como un estudio de caso; estudio que se ha
desarrollado en el seno de APNABI, la asociacion de referencia en TEA en
Bizkaia. APNABI naci6 en la década de los setenta y, en la actualidad, da
servicio a cerca de mil familias de Bizkaia.

El estudio ha sido desarrollado por un grupo especializado en innovacion
educativa, y se ha podido realizar gracias a la financiacién del Servicio de
Asesoramiento Educativo de la Universidad del Pais Vasco (UPV/EHU) en
la convocatoria 2014-2016 y referencia 6838.

Marco teodrico

En la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad del 2006 se reafirma que todas las personas con discapacidad de-
ben gozar de los derechos humanos y las libertades fundamentales en igual-
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dad de condiciones que las demas personas (Naciones Unidas, 2006). En el
caso concreto de las personas con autismo, hay que matizar que tienen una
discapacidad permanente del desarrollo que afecta independientemente del
pais, sexo, raza o condicion socioeconémica. Concretamente, la Asamblea
General de las Naciones Unidas declar6 el 2 de abril como Dia Mundial de
concienciacion sobre el autismo recordando que el diagnoéstico precoz, la
investigacion y la accion socioeducativa apropiadas son vitales para el creci-
miento personal (Naciones Unidas, 2008).

Atencion a personas con TEA y sus familias

Las personas con TEA suponen una condicion heterogénea (Anagnostou et
al., 2014; Kitzerow et al., 2014; Martos y Llorente, 2013; May et al., 2016;
Shattuck et al., 2012; Zheng, Grove y Eapen, 2019), definida en el Manual
Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales (APA, 2014) como
una disfuncion en la vida social, la comunicacion y las dimensiones de com-
portamiento. Debido a la gran heterogeneidad en la poblacion con TEA, no
existe un enfoque genérico que pueda satisfacer todas las necesidades edu-
cativas (Breitenbach et al., 2013).

La mayoria de individuos con autismo y sus familias requieren de servicios
especificos, asi como de un amplio soporte en la salud, la educacion y la
asistencia social (Dillenburger et al., 2016). Como las personas con autismo
necesitan servicios durante toda su vida (Turcotte et al., 2016), existe una
responsabilidad desde los gobiernos para que sean de calidad. Siguiendo la
estrategia espafiola (Confederacion Autismo Espaiia, 2015, p. 21) se afirma
que “la persona con TEA tiene derecho a disfrutar durante todas las etapas de
su ciclo vital de acciones socioeducativas basadas en la evidencia cientifica
y en el consenso profesional, que incorporen sus intereses, los de su familia
y maximicen su desarrollo personal y su calidad de vida”.

En la actualidad existe un acuerdo general segin el cual el diagnostico pre- E| diagnéstico

coz del autismo resulta esencial para una mejor practica y un mejor resultado precoz del autismo
(Bent, Barbaro y Dissanayake, 2020; Wing et al., 2011). De ahi que una
atencion temprana de calidad mejore la calidad de vida del nifio o nifia y de
su familia (Martos y Llorente, 2013). Sin embargo, existen altos niveles de < )
insatisfaccién con respecto al diagnéstico tanto de los nifios y nifias como Practicay un mejor
de los adultos con TEA (McKenzie et al., 2016). Las familias suelen indicar resultado

un retraso en el diagnostico, el cual conlleva un acceso tardio a los servicios.

En este entorno clinico complejo existen guias basadas en la evidencia que

ofrecen recomendaciones para el diagnostico y la evaluacion de la practica

en TEA, por ejemplo, la guia NICE (McKenzie et al., 2016).

resulta esencial
para una mejor

Aludiendo a la etapa escolar, cabe matizar que las politicas actuales reco-
miendan la inclusion del alumnado con TEA en las aulas ordinarias (Gua-
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reschi et al., 2016; Gunn et al., 2016; Majoko, 2016). Los beneficios que
suponen las aulas de inclusion tanto para el alumnado con TEA como para
el resto del alumnado han sido reconocidos por parte de familias y profe-
sionales de la educacion (Meindl, Delgado y Casey, 2020). Como indican
Weizenmann, Pezzi y Zanon (2020), a pesar de que emerjan sentimientos
de miedo e inseguridad en el profesorado, estos se van transformando en
seguridad realizando adecuaciones pedagogicas de acuerdo con las caracte-
risticas del alumnado. Esto requiere que el profesorado se adapte a los estilos
de aprendizaje de los nifios y nifias, incluyendo por ejemplo los intereses
restringidos en la practica de aula (Gunn y Delafield-Butt, 2016). En esta
linea, Roberts y Simpson (2016) destacan la necesidad de traducir la teoria a
la préactica para aumentar la capacidad de las escuelas en proporcionar pro-
gramas educativos eficaces para los estudiantes con autismo. Y cabe matizar
que considerar la perspectiva del alumnado resulta esencial (Luddeckens,
2020). Actualmente existen apuestas inclusivas como, por ejemplo, la de
Breitenbach et al. (2013), que describen un programa educativo inclusivo
para un joven con TEA.

Algunos autores también se estan centrando en investigar el binomio TEA
- juventud. Por ejemplo, Rue y Knox (2013) sefalan que algunas de las ne-
cesidades tinicas de los adolescentes con TEA incluyen el desarrollo de un
plan de transicion. La importancia de considerar las transiciones con este
colectivo queda reflejada en la literatura. Ip et al. (2016) reconocen que la
transicion de escuelas infantiles a las escuelas de primaria es un desafio para
los nifios y nifias con necesidades especiales. Por ello, presentan un sistema
de realidad virtual que facilita la adaptacion social para estos nifios y nifias
en el marco de la educacion inclusiva. También existe una gran necesidad
de abordar la transicion de los servicios de salud para los jovenes con TEA
(Kuhlthau et al., 2016). La falta de modelos establecidos y bien evaluados
de coordinacion entre las agencias de bienestar infantil y otras instituciones
publicas presenta desafios para la preparacion de los jovenes a la transicion
a la edad adulta. Segun Havlicek et al. (2016), algunas barreras para esta
transicion incluyen la percepcion de dos sistemas separados y transiciones
abruptas; la falta de formacion, identificacion y seguimiento del autismo; y
confusion acerca de los servicios y la financiacion. En cuanto a los facilita-
dores, se incluyen la persistencia y la construccion de relaciones profesiona-
les; la comunicacion consistente y el intercambio de informacion.

El abordaje de la sexualidad también esta recabando cada vez mas atencion
en las investigaciones. Las personas con autismo suelen encontrarse con
numerosos prejuicios respecto a su sexualidad, como por ejemplo que son
personas asexuales, hiper o hipo sexuales, infantiles y dependientes y/o que
no les interesa el sexo (MacKenzie, 2018). Sin embargo, la mayoria de las
personas con TEA tienen un interés sexual, independientemente del subtipo
de TEA o del nivel de funcionamiento adaptativo (Fernandes et al., 2016).
En esta misma linea, Corona et al. (2016) sugieren que los adolescentes con
TEA muestran interés y deseo por las relaciones, pero los déficits en habili-
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dades sociales y de comunicacion pueden perjudicarles a la hora de buscar y
mantener relaciones. Es por ello que las investigaciones han de ayudar a las
personas con TEA a adquirir habilidades necesarias para tener relaciones con
éxito (Tullis y Zangrillo, 2013) y como sefialan Turner, Briken y Schoettle
(2017) existen peculiaridades que deben considerarse en la educacion se-
xual y en las intervenciones terapéuticas de las personas con TEA, esto es,
mejorando el conocimiento sexual se podrian disminuir comportamientos
sexuales inapropiados mejorando la salud sexual como parte de una vida
saludable.

En cuanto a las personas adultas con TEA, Turcotte e al. (2016) indican

que reciben menos servicios que los nifios, nifias y adolescentes. Leigh et Las personas
al. (2016) prevén que a medida que los nifios, nifias y jovenes con TEA se adultas con
conviertan en adultos, sera necesario un incremento de apoyo en el empleo, TEA reciben
centros de atencion en la comunidad y servicios de transportes. En este mo- menos servicios
mento, comprender las necesidades de servicio de los adultos con TEA supo-
ne un imperativo urgente. Es decir, conocer las maneras de ayudarles a vivir
de manera independiente y productiva y, al mismo tiempo, qué tipos de po-
liticas pueden reducir los costos de los programas necesarios y beneficiosos adolescentes
para esta poblacion. Shattuck et al. (2012) ya preveian que la demanda de

los expertos para el tratamiento de adultos con autismo iba a ir aumentando

con el tiempo. Finalmente, Marsack-Topolewski (2020) concluyen que las

investigaciones deberian analizar la necesidad de servicios para adultos con

discapacidades, especificamente con TEA.

que los nifios,
nifas y

Junto a la persona con TEA también hay que considerar que las familias
juegan un papel importante en el apoyo durante toda la vida (Tint y Weiss,
2016). Las familias de nifios y nifias con TEA en comparacion con las fa-
milias de niflos y nifias con desarrollo normalizado tienen menor calidad de
vida, siendo algunas de las variables asociadas con la menor calidad de vida
las dificultades de comportamiento del nifio o nifia, el desempleo, el con-
vertirse en madre y la falta de apoyo social (Vasilopoulou y Nisbet, 2016).
Hodgetts et al. (2015) sugieren que adaptar los servicios a las necesidades
de las familias podria mejorar su calidad de vida. Por ejemplo, el “respiro”
(respite care) ayuda a reducir el estrés y a su vez afecta a la calidad del matri-
monio, de ahi que los responsables de las politicas y los profesionales deban
desarrollar apoyos para brindar respiro a las familias que tienen hijos o hijas
con TEA (Harper et al., 2013).

Buenas practicas en la accion socioeducativa de
personas con TEA

El trabajo que aqui presentamos tiene como propoésito ahondar en el con-
cepto de buenas practicas, unido a los procesos de acompafiamiento a las
personas con TEA y sus familias. Por eso, resulta imprescindible plasmar
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lo que entendemos por buenas practicas. Sabemos que no resulta sencillo
apostar por una unica definiciéon de buena practica. Nosotras entendemos
que hablar de buenas practicas en educacion social nos lleva a pensar que
deben estar basadas en evidencias cientificas —Edmond et al. (2006) ya lo
consideraban un elemento basico—, ser transferibles a diferentes campos de
actuacion socioeducativa, equitativas y justas, criticas con la realidad social,
innovadoras, creativas y sostenibles (Hoffer, 2011; Hong et al., 2007). Por
ejemplo, Charman, Pelicano, Peacy, Peacy, Forward y Dockrell (2011) iden-
tifican ocho elementos relacionados con una buena practica en la educacion
para personas con autismo: 1) ambiciones y aspiraciones; 2) observacion del
progreso; 3) adaptando el curriculo; 4) participacion de otros profesionales;
5) conocimientos del personal y formacion; 6) comunicacion efectiva; 7) una
participacion mas amplia; y 8) estrecha relacion con las familias.

En un comienzo la practica basada en la evidencia (en adelante, PBE) se
comenzé a utilizar en la medicina y posteriormente se ha ampliado a las
ciencias sociales y en el campo de la educacion. Segin Lubas ef al. (2016),
las acciones socioeducativas que estan basadas en la evidencia se conside-
ran que son métodos que tienen una eficacia demostrada y apoyada por la
investigacion y, como indican Nunes y Schmidt (2019), se definen como
estrategias de intervencion cientificamente eficaces.

Es cierto que cada vez existe un mayor interés por avanzar en la practica ba-
sada en la evidencia en la practica de las personas con TEA. Segiin McNeill
(2019), la literatura sobre la accion socioeducativa en el autismo se centra en
buena parte en el concepto de practica basada en la evidencia. Una revision
de 113 estudios centrados en 13 PBE para nifios y nifias con autismo meno-
res de 6 afos, realizada por Johnson, Fleury, Ford, Rudolph y Young (2018),
revela informes incompletos dentro de las practicas y entre las practicas.
Asi que se trata de un tema controvertido (Lubas et al., 2016). La literatura
de la practica en TEA se caracteriza por ciertas limitaciones metodologi-
cas (McLeod et al., 2015). Como sefialan Lubas et al. (2016) existen tres
caracteristicas especificas en el autismo que crean limitaciones en la inves-
tigacion: la amplia gama del espectro del autismo, posibles comorbilidades
médicas y psicoldgicas y el entorno del nifio o nifia.

No obstante, la mayoria de los gobiernos han ideado leyes, politicas y es-
trategias para mejorar los servicios relacionados con el TEA, pero curiosa-
mente los enfoques difieren considerablemente en todo el mundo, existiendo
una especie de loteria (postcode lottery) de los servicios (Dillenburger et
al., 2014). A pesar de no existir un consenso en las definiciones de PBE, se
espera que los educadores utilicen los métodos de ensefianza mas recientes
que describan lo que funciona en su campo (Kasner ef al., 2012).

El objetivo de las acciones socioeducativas existentes es facilitar la adqui-
sicion de habilidades, eliminar las barreras para el aprendizaje y mejorar
las habilidades funcionales y la calidad de vida (Anagnostou ef al., 2014).
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Para las personas con TEA resulta fundamental adquirir habilidades para la
vida diaria en sus primeros afios (Hong et al., 2015). Segun Sparrow et al.
(2005), las habilidades diarias se refieren al grado en que un individuo es
competente para ser autosuficiente y autdbnomo en sus entornos, existiendo
tres subdominios en las habilidades diarias: el personal (por ejemplo, comer,
vestirse, lavarse, ir al bafio); el doméstico (por ejemplo, tareas del hogar); y
las habilidades de la comunidad (tiempo y administracion del dinero, uso del
teléfono y el ordenador, habilidades para el trabajo).

A pesar de que todavia no hay un consenso sobre qué modelo de practica
socioeducativa es el mas adecuado, si que existe bastante acuerdo sobre los
principios metodologicos generales que deben guiar cualquier programa y
actuacion terapéutica y educativa (Martos y Llorente, 2013). También existe
un consenso sobre los enfoques psicoeducativos (basados en los principios
de la modificacion de conducta y en las teorias del aprendizaje) y el apoyo
comunitario como principales medios de tratamiento. Independientemente
del modelo de accion, existen unos principios de calidad que permiten orien-
tar a las familias (Martos y Llorente, 2013, p. 186-187):

* Todo programa de intervencion debe ser individualizado.

» El disefio de los objetivos y estrategias de intervencion se debe apoyar en
una evaluacion previa y exhaustiva de las destrezas y dificultades especi-
ficas de cada persona.

* El programa de intervencion debe asegurar la generalizacion de los
aprendizajes mediante el diseflo de actividades en entornos naturales.

» La familia tiene que considerarse como un agente activo en el proceso de
ensefianza.

* El modelo de intervencion debe respetar la necesidad de orden, estructu-
ra, anticipacion y predictibilidad que muestran las personas con TEA.

» El programa debe fomentar la adquisicion de aprendizajes funcionales.

* Se deben utilizar los intereses de la persona con TEA en el disefio de
tareas y actividades.

* El programa de intervencion debe incluir objetivos concretos que sean
facilmente medibles y susceptibles de valoracion.

Por ejemplo, los horarios de actividades visuales (Visual Activity Schedules)
se consideran como PBE para individuos con TEA y se pueden utilizar para
aumentar, mantener y generalizar una serie de habilidades de las personas
desde la edad escolar hasta la etapa adulta (Knight ez al., 2015). Combes et
al. (2016) apuestan por el uso de PBE en la provision de habilidades socia-
les. Y Odom et al. (2010) reconocen que la investigacion esta activa, eviden-
cia de ello es el hallazgo de diferentes PBE identificadas en varios estudios,
como se indica en la tabla 1.

Existe bastante
acuerdo sobre
los principios
metodoldgicos
generales que
deben guiar
cualquier
programay
actuacion
terapéutica y
educativa
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Tabla 1. Practicas basadas en la evidencia (PBE)

Autores y PBE identificadas

numeros de PBE PBE identificadas en comun por los diferentes autores notco:'nur:’e.? ¢
identificadas entre los diferentes
autores
« Augmentative

« Antecedent-based interventions (ABI) and alternative
« Cognitive behavioral/instructional strategies (CBIS) communication

« Differential reinforcement of alternative, incompatible, (AAC)
or other behavior Behavioral

. momentum inter-
(OR) vention (BMI)

Direct instruction

.

« Discrete trial training (DTT)

Hume et al. (2021) «+  Extinction (EXT) (D)
28 PBE « Functional behavioral assessment (FBA) . Exercise and
« Functional communication training (FCT) 'E%ame”t
« Modeling (MD) ( . ) .
e . + Music-mediated
« Naturalistic intervention (NI) intervention
« Parent-implemented intervention (PIl) (MMI1)
« Peer-based instruction and intervention (PBII) + Sensory

«  Prompting (PP) integration (SI)

+ Reinforcement (R)

Exercise (ECE)
Picture Exchan-

« Response interruption/redirection (RIR)
« Self-management (SM)

Morin et al. (2020 ge Communi-
orn ez7a ( BE ) « Social narratives (SN) cation System
« Social skills training (SST) (PECS)
+ Task analysis (TA) + Pivotal Res-
. . . . . ponse Training
« Technology-aided instruction and intervention (TAIl) (PRT)
Morin, Sam, + Time delay (TD) + Scripting (SC)
Tomaszewski, «  Video modeling (VM) « Structured Play
Waters y Odom - Visual supports (VS) Groups (SPG)

(2020)27 PBE

Fuente: Adaptado de Hume et al. (2021); Morin et al. (2020); Morin, Sam, Tomaszewski, Waters y Odom (2020).

En definitiva, las PBE son la base para que los profesionales que trabajan
con personas con TEA y sus familias orienten su practica.

Formacion de los profesionales que trabajan con TEA

La cambiante sociedad en la que vivimos comporta una adaptacion continua
en la formacion de los profesionales (Sparks, 2002; Vargas, 2001). Esta rea-
lidad implica un cambio en los valores y actitudes, y un cambio en los cono-
cimientos que deben adquirir para poder desempefiar su trabajo. Hablamos
de profesionales reflexivos (Moon, 2004; Schoén, 1992), comprometidos con
su propio proceso de aprendizaje, con capacidad de aprender a lo largo de la
vida (Jarvis, 2004; Webster-Wright, 2009) y donde la ética profesional juega
un importante papel (Bolivar, 2005).

En el caso de las personas con TEA y sus familias, es importante contar con
personal cualificado ya que es clave para garantizarles servicios de calidad
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(Dillenburger et al., 2016). lovannone et al. (2003) presentan las areas com-
petenciales que el profesorado que trabaja con alumnado con TEA debiera
desarrollar, entre las que encontramos: 1) el conocimiento del trastorno, 2)
la interaccion/colaboracion con la familia, 3) las metodologias, 4) otros as-
pectos del desarrollo curricular (atencion individualizada, atencion conjunta,
etc.) o 5) las estrategias de comunicacion.

Los sistemas educativos deben establecer planes de formacion especificos
previos a la intervencion profesional y durante el desarrollo de la misma
(Eikeseth, 2010). Peydro y Rodriguez (2007) destacan claves formativas
como las siguientes:

» Lanecesidad de formarse para trabajar en red ya que la atencién a perso-
nas con TEA y sus familias requiere de una atencion multidisciplinar.

» Es preciso hacer un especial énfasis en la formacion de formadores. La
mayoria de los profesionales presentan una formacion generalista en
educacion especial, pero evidencian lagunas en aspectos como las habi-
lidades, conocimientos y la practica con personas con TEA.

* Los programas de formacion deben basarse en practicas de éxito y evi-
dencias cientificas.

* Serecomienda que el personal que trabaje en terapia conductual tenga un
apoyo y supervision especifica.

Recientes estudios, sin embargo, dejan entrever ciertas limitaciones que los
sistemas educativos formales actuales presentan. Barnhill ef al. (2011) des-
cubrieron que, sobre una muestra de 87 instituciones de educacion superior,
el 41% evidenciod no ofrecer formacion especifica en TEA dentro de su grado
de Educacion Especial.

Este panorama fuerza la biisqueda y promocién de vias alternativas de for-
macién, muchas veces ofrecidas por asociaciones de familiares o profesiona-
les, tanto de forma presencial, como telematica; asi como desde otro tipo de
instancias. En la tabla 2 podemos ver algunos de estos ejemplos.

Los sistemas
educativos deben
establecer planes
de formacioén
especificos previos
a la intervencion
profesional y
durante el
desarrollo de la
misma

Recientes estudios
dejan entrever
ciertas limitaciones
que los sistemas
educativos
formales actuales
presentan



66

Educacié Social 76

Tabla 2. Formaciones ofrecidas por diferentes organizaciones en el panorama internacional

Titulo de la formacion Organizacion Contexto Resefia
National Lps [nodulos AFIRM estan
. disefiados para ayudar a los
Professional . .
Development | EEUU profesionales a planificar, _
AFIRM modules X desarrollar y evaluar practi-
X Center on (varios - N
https://afirm.fpg.unc.edu/afirm-modules Autism estados) cas basadas en evidencias.
s Dirigido a profesionales que
pectrum . o L
: trabajan con nifios, nifias y
Disorders .
jovenes con TEA.
Curso de actualizacién en TEA Asociacion Curso dirigido a profesionales
http://aetapi.org/download/triptico-6a- Espariola de Espafia que buscan actualizar sus
edicion-curso-online/?wpdmd|=6489&refres | Profesionales P conocimientos sobre las
h=5d827ada147641568832218 del Autismo personas con TEA.
Curso abierto a diferentes
Le alterazioni della sensorialita nell’Autismo | Fondazione . agentes que pretende escla-
https://www.fondazionetrentinaautismo.it/ Trentina per Italia recer el funcionamiento y la
t/2020/12/22/corso-di-formazione-le-altera- | pAutismo (Trento) integracion sensorial de las
zioni-della-sensorialita-nellautismo/ personas con TEA.
Centre
Régional, Formacion dirigida a profesio-
goncepl de TSA ettmoqe? d’Education nales que presenta diversas
ht?c'zl:/ompagnemeq ?p/??' 'qlfjes . s/ et de Services | Francia formas de acompafiamiento
p:/fwww.cra-mp.nfo/ir/protessionnels pour I'’Autisme (estrategias educativas, etc.)
formations-thematiques-2021/ en a la persona con TEA.
Midi-Pyrénées
Esta formacion esta dirigida a
Understanding the workplace for autistic profesionales que necesitan
employees B entender la complejidad de la
. National . )
https://www.autism.org.uk/what-we-do/ Autistic Reino Unido inclusion de la persona con
professional-development/training-and- Societ TEA en el escenario laboral, y
conferences/employment/understanding- Y que ademas quieren dotarse
the-workplace-for-autistic-employees de estrategias para favore-
cerla.

o . . . Esta formacion esta dirigida a
Précticas ec?ucatlvas inclusivas para alum- Asociacion profesionales y trata degde ol
nos C_°n autismo - . Argentina de . diagndstico temprano de las
https://apadea.org.ar/actividades/practicas- Padres de Argentina ersonas con TEA hasta los
educativas-inclusivas-para-alumnos-con- Autistas Slanes de acompafiamiento
autismo-y-tea/ en el contexto escolar.

Promueve la “cultura del autis-
mo”, por medio de la revision
Creando una cultura del autismo en Chile Apovo actualizada de estrategias,
https://www.senadis.gob.cl/sala_prensa/ AEtigmo Chile | Chile metodologias de trabajo,
agenda/398/seminario-internacional-crean- EPAA la promocién de derecho y
do-una-cultura-del-autismo-en-chile acceso en la atencion de la
persona con autismo y de su
familia.
Este curso pretende aclarar
Curso Autismo paso a paso Autismo Bolivia las dudas mas basicas sobre
https://autismobolivia.com/ Bolivia lo que significa tener en la
familia una persona con TEA.
Este espacio de formacion
esta dirigido a profesionales
Certified Autism Specialist St. Andrew’s Diferentes que, entre otras cuestiones,
https://ibcces.org/blog/tag/st-andrews- AL;tiSm Centre paises trabajaran la planificacion y el
autism-centre/ asiaticos desarrollo eficaz de procesos

formativos con personas con
TEA.
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Understanding & Facing the Challenges of Esta formacion pretende nor-
Social-Sexual Development . malizar y visibilizar el desarro-
. . . Autism
http://nbsdev.vizzhost.com/autismsingapo- . llo sexual de las personas con
N o partnership .
re/en/k-event/autism-partnership-singapo- Singapore si TEA, asi como ofrecer estra-
re-march-asd-workshops-on-maximizing- 9ap ingapur tegias de acompafiamiento en
progress-and-social-sexual-development/ este proceso.
WEBINAR - Early Days Progression to Formacién dirigida a familias
School y bay 9 Autism que tienen hijos con TEA en
https://enews.autismspectrum.org.au/ Espectrum . sus p’rimeros afios de vida
eventsandworkshopscalendar AUSTRALIA Australia y estan preocupadgs por su
proceso de escolarizacion.
Se trata de una serie de talle-
Professional Development Series (antes res'formatlvos d'”g'd.os apro-
Altogether fesionales que trabajan con
llamado PRISM) 8 Nueva ™
| . Autism New TEA. Las tematicas tratadas
https://www.altogetherautism.org.nz/profes- Zelanda A X U,
. Zeland son variadas: comunicacion,
sional-development/ . .
comportamiento, habilidades
sociales, etc.
Formacion dirigida a profe-
sionales que trabajan con
personas con TEA y/o que
Hands On Autism: Discovering Autism Autism South estan interesados en este
https://aut2know.co.za/hands-on-autism- Afiica Sudafrica ambito de estudio. Hace una
training/ aproximacion a las Ultimas
investigaciones, aspectos
legales en el contexto de
Sudafrica, etc.
Espacio que incluye talleres,
Autism Training Autism Sup- charlas y recursos de infor-
http://www.autismcenterkenya.org/what-we- | port Center Kenia macioén sobre TEA dirigido a
do.html#.YCLQfXmCGM8 (Kenya) familias, educadores, terapeu-
tas, etc.

Fuente: Elaboracion propia.

Las personas con TEA muestran necesidades de apoyo durante todo su ciclo
vital. Por ello se requiere una implicacion activa del profesional en la ac-
tualizacion constante de su formacion y conocimientos (Martos y Llorente,
2013). Afortunadamente, el creciente nimero de estudios esta facilitando
informacion que pueda ser incorporada a la formacion de los profesionales
que en diferentes areas estan trabajando con personas con TEA y sus familias
(Odom et al.,2013). Y como seiialan D’ Agostino y Douglas (2020) cada vez
se incluyen mas niflos con TEA en entornos de la primera infancia, por lo
tanto, resulta fundamental la formacion previa sobre TEA y la preparacion
para aplicar practicas basadas en la evidencia.

Como hemos podido ver, la formacion de los profesionales es una parte
esencial para poder alcanzar la buena practica, es por ello que, a lo largo
de este trabajo, mostraremos algunos de los aspectos que nuestro estudio ha
evidenciado como clave de esta formacion en este campo.
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Hemos
considerado que
las personas
pertenecientes a
las realidades
investigadas
pudieran formar
parte del proceso
de estudio en
términos de
igualdad

Se han realizado
tres entrevistas
semi-
estructuradas

a dos

y a un familiar, y
un grupo de
discusion
comunicativo

Metodologia

Este estudio de caso se enmarca, como comentabamos anteriormente, en una
investigacion mas amplia que ha sido desarrollada por un grupo especializa-
do en innovacién educativa. Se organizé en tres equipos de trabajo diferen-
ciados, centrandose en el estudio de tres contextos de accion socioeducativa:
infancia en situacion de desproteccion, personas mayores y personas con
discapacidad (diversidad funcional). En el caso que aqui presentamos, el
equipo de investigacion ha estado conformado por tres profesoras-investi-
gadoras de la Universidad del Pais Vasco (UPV/EHU), una profesional de
la asociacion APNABI y una alumna de Educacion Social de la UPV/EHU.

Disefo de la investigacion

Esta investigacion es de corte cualitativo. En la misma, hemos considerado
que las personas pertenecientes a las realidades investigadas pudieran for-
mar parte del proceso de estudio en términos de igualdad. De hecho, desde
la ética en la investigacion educativa, la publicacion de datos se asume y se
entiende como un proceso de negociacion permanente entre el investigador y
los participantes, acordando los objetivos del trabajo, asi como informando a
la audiencia de ello (Parrilla, 2010). La incorporacion de las voces, por tanto,
ha sido esencial en este proceso de investigacion. Para garantizar la horizon-
talidad en todo el proceso, hemos contado con un consejo asesor en el que
han participado seis personas en representacion de los tres &mbitos estudia-
dos, ademas de un representante de la Comision deontologica del Colegio
de Educadores y Educadoras Sociales del Pais Vasco. Entre las funciones de
este 6rgano asesor estan: el aporte de conocimiento; la orientacion sobre el
desarrollo y proceso del proyecto; el control del mismo contando con todas
las voces y el contraste de los avances y resultados obtenidos, en aras de que
éstos contribuyan a transformar la realidad de los colectivos a los cuales va
dirigido el estudio. El consejo asesor se ha reunido en las diferentes fases del
estudio, tales como el primer disefio de la investigacion, la recogida de datos
o el analisis de los mismos, con el fin de cumplir con las funciones arriba
mencionadas, haciendo llegar sus aportaciones al equipo investigador.

La recogida de informacion se ha llevado a cabo a través de una busqueda
y revision de bibliografia cientifica sobre buenas practicas, consultando di-
ferentes revistas cientificas y diversos manuales. Ademads, se han realizado
tres entrevistas semi-estructuradas a dos personas con TEA y a un familiar,
y un grupo de discusion comunicativo en el que han tomado parte cinco
profesionales de la asociacion.
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Participantes

El proceso de recogida de informacion ha tenido gran relevancia, teniendo
en cuenta las caracteristicas de las personas a entrevistar, sus necesidades y
su bienestar. Los participantes fueron seleccionados por la propia entidad
optando por perfiles de personas que pudieran hacer un aporte significativo.
Para ello, se tuvieron en cuenta criterios como la capacidad comunicativa o
la implicacién en los procesos de la asociacion, entre otros. Para entrevistar a
las dos personas con TEA se prepard con antelacion la cita, siendo necesaria
una estrecha colaboracion con los profesionales de la asociacion. Desde la
entidad se seleccionaron dos personas con TEA que pudieran participar en
el proceso. La entrevista de estas dos personas se llevo a cabo en la Facultad
de Educacion de Bilbao (UPV/EHU), que acudieron a la Universidad acom-
pafiadas por dos profesionales de APNABI con el fin de favorecer un clima
acogedor.

La entrevista con el familiar se llevo a cabo en la universidad. Desde APNA-
BI se facilito el contacto con el padre de una persona con TEA de 33 afios y
con un gran recorrido en la entidad ya que habia sido miembro de la Junta
Directiva.

El grupo de discusion se desarrollé en uno de los locales de APNABI con
cinco profesionales de la entidad. En la seleccion de estos profesionales se
buscod que dicho grupo fuera heterogéneo en relaciéon con su experiencia
dentro de la entidad y con los perfiles de las personas con quienes trabajan.

Analisis de los datos
El analisis de la informacion recabada ha seguido un método inductivo-de-

ductivo, que nos ha permitido crear un sistema categorial, el cual presenta-
mos en la siguiente tabla.

Tabla 3. Sistema categorial

Dimension relacional

Procedimientos

Protocolos

Dificultades y oportunidades

Actuaciones Estrategias

Formacion

Innovacion

Evaluacioén

Reflexion
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La investigacion
tiene como fin
ultimo la mejora

de las condiciones

70

de las personas
participantes,
atendiendo a los
principios éticos
universales

Definicion

Fundamentacion

Cambio social

Participacion

Dimension ética

Criterios
Legitimidad

Responsabilidad y corresponsabilidad

Necesidades atendidas

Necesidades no atendidas, retos

Voces

Aprendizajes

Construccion colectiva de conocimiento

Impacto
Impacto en las personas

Impacto en &mbito mas amplio

Fuente: Elaboracién propia.

El tratamiento de la informacion se ha llevado a cabo a través del Software
N-Vivo.

En el presente estudio el respeto por los participantes, asi como la construc-
cion de un proceso democratico, han tenido gran relevancia en las diferentes
fases. Como se ha comentado anteriormente, las personas y sus necesidades
han sido tenidas en cuenta a la hora de la planificacion, preparacion y desa-
rrollo de las sesiones. Ademads, los procesos como las técnicas de recogida y
analisis de los datos han sido refutadas por el consejo asesor, compuesto por
personas relativas al &mbito de estudio.

Asi mismo, la investigacion tiene como fin tltimo la mejora de las condicio-
nes de las personas participantes, atendiendo a los principios éticos univer-
sales, directamente ligados con los derechos humanos recogidos en la Decla-
racion Universal (1948), en la que se establece que: la educacion tendra por
objeto el pleno desarrollo de la personalidad humana y el fortalecimiento
del respeto a los derechos humanos y a las libertades fundamentales.

Resultados

Partiendo del sistema categorial creado, presentaremos los resultados obte-
nidos clasificandolos en las grandes categorias que parecen estar incidiendo
en las buenas practicas en la accion socioeducativa con personas con TEA'y
sus familias. Son las siguientes.
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a) Actuaciones: como hacer, actuar, etc., en el mundo profesional. Las vo-
ces recogidas mediante las diferentes técnicas aplicadas evidencian la
importancia de los elementos que presentamos en la siguiente tabla.

Tabla 4. Prevalencia de dimensiones unidas a las buenas practicas. Categoria: Actuaciones

BhrnElknes Numero de veces que la id_ea emerge en los
relatos recogidos
Relacional 21
Procedimientos 12
Protocolos 4
Dificultades y oportunidades 24
Estrategias y actividades 23
Formacion 17
Evaluacion 4

Fuente: Elaboracién propia.

Tal y como hemos podido observar, las dimensiones que emergen con mas
fuerza son las siguientes:

» Larelacional. A continuacion, presentamos una de las voces recogidas al
respecto:

(¢Qué tal te llevas con los educadores y las educadoras?) R.: Muy bien [...]
(¢En qué crees ta que te ayudan?) R.: En todo. (En todo, ;me puedes poner
alglin ejemplo?) R.: Pues tengo..., a lo mejor me agobio, me pongo nervioso
o lo que sea. (Joven con TEA).

* La dimension referida a las dificultades y oportunidades de crecimiento,
aprendizaje, etc., que puede tener una persona con TEA. El siguiente
relato es un ejemplo de ello:

R.: No sé, igual en pueblos pequeiios es mas facil pero los que tenemos centro
en Bilbao, por ejemplo, Bilbao como ciudad no facilita, ;eh? R.: No. R.: Asi
de claro. No facilita piscina, no facilita polideportivo, no facilita transporte.
O sea, quizas pueblos pequefios o mas pueblos, no s¢, ;eh? (Profesionales)

* La dimension relacionada con estrategias y actividades en las que este
colectivo toma parte. La siguiente voz es una evidencia de esta idea:

R.: Los viernes solemos salir a tomar algo. (;Y eso te gusta?) R.: Si. (;Qué
te gusta mas, las cosas que hacéis dentro del centro o fuera del centro?) R.:
Fuera. (Joven con TEA)
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* Y la que hace mencioén a la formacion de los profesionales que trabajan
en este ambito (nos referimos al factor humano, al nivel de conocimien-
tos, entre otros elementos). Idea que refleja el siguiente familiar:

R.: Por eso me parece fundamental que los estudiantes y las personas que van
a dedicar su vida al trato con estas personas tengan las maximas fuentes de
informacion y conocimientos, tanto sociales como médicos, como avances
tecnolégicos. (Familia)

Otras dimensiones que también han emergido, pero con menor fuerza, han
sido: los procedimientos en la accién socioeducativa; los protocolos que
acompafian los diferentes procesos de actuacion; y la evaluacion de proce-
sos y resultados.

b) Criterios: eclementos que orientan la accion socioeducativa. Los relatos
recogidos en referencia a esta categoria han evidenciado la prevalencia
que presentamos en la siguiente tabla.

Tabla 5. Prevalencia de dimensiones unidas a las buenas practicas. Categoria: Criterios

Numero de veces que la idea emerge en los

Dimensiones p
relatos recogidos

Definicion de buenas practicas 1

Fundamentacion de las buenas préacticas 15
Cambio social 4

Participacion 32
Dimensioén ética de las buenas practicas 5
Re’sp.onsabilidad y corresponsabilidad en las buenas 2

practicas

Necesidades atendidas 16
Necesidades no atendidas (retos) 6

Fuente: Elaboracion propia.

Como podemos observar, las dimensiones que muestran una mayor presen-
cia son las siguientes:

* La fundamentacion de las buenas practicas (estarian relacionadas con
acciones encaminadas a la calidad de vida, a la atencion de necesidades,
practicas validas, el trabajo en red, la coordinacion con las familias, entre
otros). Elemento que destaca este profesional:

R.:[...] Yo creo que renovarse. Ademas, estaba hablando de las nuevas tecno-
logias y nos quedamos muy atras de ellos. Entonces hay que estar ahi también
adaptando a todo lo que viene porque hay que dar respuesta. (Profesional)
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* Participacion (referida a la participacion a distintos niveles, haciendo
hincapié en el protagonismo de los jovenes con TEA). Aspecto que se
refleja en la siguiente voz:

R.: Yo soy el encargado de mandar email y eso, a los de la comida y eso,
anular eso. (Si, si. O sea, que tienes una responsabilidad importante) R.: Si.

(Joven con TEA)

* Necesidades atendidas. Idea que destaca este familiar:

R.: Solicité la plaza de vivienda [...] y me costd, me costd, porque claro,
tampoco era facil, porque la vivienda es un recurso pues que no es facil im-
plementarlo, tiene un costo social importante, bueno, pues hay que esperar
[...], tuve la suerte de que a mi hijo le dieron relativamente rapido la vivien-
da. (Familia)

* Necesidades no atendidas: la necesidad de vivienda, el abordaje de la
sexualidad y los procesos relacionados con el envejecimiento han des-
tacado como retos a trabajar. Asi lo evidencia la voz que recogemos a
continuacion:

R.: Y en esa voragine de incertidumbre, de desconocimiento, de como darle
solucion a la problematica de la sexualidad, pues estamos inmersos dentro
de la asociacion desde hace 33 afios que formo la asociacion [...], porque es
que no sabemos cémo darle una salida pues normalizada o correcta o como ti
quieras llamarlo, ;no? Es una asignatura pendiente, una asignatura pendiente.
(Familia)

Otras dimensiones que emergen con menor fuerza son: la dimension ética, el
cambio social, la responsabilidad y corresponsabilidad en las buenas practi-
cas y la definicion de las mismas.

¢) Impacto: el efecto de las acciones socioeducativas a diferentes niveles.
El analisis realizado nos ha llevado a identificar los elementos que pre-
sentamos en la siguiente tabla.

Tabla 6. Prevalencia de dimensiones unidas a las buenas préacticas. Categoria: Impacto

Numero de veces que la idea emerge en los

Dimensiones 5
relatos recogidos

Aprendizajes 7
Construccion colectiva de conocimiento 4
Impacto en la sociedad 4

Fuente: Elaboracion propia.
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Podemos decir que no existen grandes diferencias en el peso que unas y otras
dimensiones representan, siendo las que plasmamos a continuacion:

* Aprendizajes (alcanzados por los jovenes con TEA). Aspecto que evi-
denciamos a través del siguiente relato.

(¢Cuantas cosas has aprendido?) R.: Pues andar solo en el metro, que antes
no sabia andar solo, no sabia ni utilizar el transporte ptiblico antes, y ahora si.
(Qué bien, ;y mas cosas que has aprendido desde que estas en el centro?) R.:
Pues conocer el casco viejo de Bilbao, ahora estamos en el centro para que
conozca mas sitios de Bilbao, nos hemos orientado en eso. (Joven con TEA)

* Construccion colectiva de conocimiento, lo que ha reflejado los nexos
entre asociaciones, universidad y centros educativos. Un familiar sefiala-
ba lo siguiente:

R.: Me parece muy bien esto, que entre la universidad y los centros o las
asociaciones que tenemos, que estan, en los que estan estas personas, haya,
digamos, una comunicacion lo mas fluida posible, para transmitirse mutua-
mente todos aquellos aspectos que puedan enriquecer la mejora de la vida de
las personas. (Familia)

» Impacto en la sociedad. Asi lo refleja este profesional:

R.: La verdad que el pueblo de Arrigorriaga y el ayuntamiento pues en ese
sentido nos facilita muchisimas cosas. Se ha hablado con ellos, nos han de-
jado colocar dentro de la piscina como en la biblioteca, pictogramas, para
que los chavales reconozcan, o sea, pues los espacios. Y la verdad que es un
pueblo que asi en ese sentido pues para mi es chapd, nos facilita mucho las
cosas. (Profesional)

Discusioén y conclusiones

La definicion de
buenas practicas La definicion de buenas practicas no esta exenta de controversia, lo cual im-
plica que también sea asi en el caso de las buenas practicas en TEA (Lubas
et al., 2016). Sin embargo, si existe un acuerdo en lo referido a qué es una
) i practica basada en la evidencia. Actualmente la investigacion esta centran-

cual implica que  ose cada vez mas en la importancia de que los profesionales que trabajan

también sea asi con personas con TEA y sus familias puedan responder en base a estas evi-
en el caso de las dencias. Como sefialan Hume et al. (2021), Morin et al. (2020) y Morin,
buenas practicas Sam, Tomaszewski, Waters y Odom (2020), actualmente estan identificadas

en TEA diferentes practicas basadas en evidencias.

no esta exenta de
controversia, lo
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Dependiendo del contexto, la administracion publica ofrece una respuesta
desigual a las personas con TEA y sus familias, lo cual implica desventa-
jas en la posibilidad de recibir una atencion centrada en buenas practicas,
existiendo, como sefialan Dillenburger ef al., (2014), una especie de loteria
(postcode lottery) a la hora de recibir los servicios.

El TEA implica una atencion especializada e intensiva a lo largo del ciclo
de la vida, marco en el cual se han identificado varias necesidades, desde un
diagnostico precoz y los servicios de atencion temprana, pasando por una
respuesta educativa inclusiva, etc. Sin embargo, hemos de decir que estan
emergiendo nuevas demandas a las cuales es preciso ir respondiendo, como
por ejemplo el tema de las personas adultas (Marsack-Topolewski, 2020) y
de la sexualidad (Turner, Briken y Schoettle, 2017).

Es necesario que los profesionales tengan una formacion continua y espe-
cializada. Los resultados obtenidos en este estudio sefialan que hay una se-
rie de elementos que podrian ser clave en esta formacion. En cuanto a las
actuaciones destacan: el aspecto relacional en las acciones socioeducativas
(el adecuado establecimiento del vinculo afectivo, la cercania, el respeto,
etc.); las actividades realizadas en un contexto comunitario inclusivo; y la
deteccion de dificultades en la accion y la posibilidad de dar respuesta a las
mismas convirtiéndolas en oportunidades, como seria el caso del acompaia-
miento en el desarrollo sexual y su visibilizacion (MacKenzie, 2018), como
mencionamos previamente.

Aludiendo a los criterios: la fundamentacion de las buenas practicas es de-
finida exclusivamente por los profesionales; se ve imprescindible la promo-
cion de que las personas con TEA adopten un rol mas activo en su propia
vida, como sefialaban Charman et al. (2011), que hablaban de una buena
practica basada en la posibilidad de tener una mayor participacion (un mayor
protagonismo) en distintos procesos y el responder a las necesidades, tanto
explicitas como implicitas, de este colectivo.

En lo relativo al impacto, lo que, fundamentalmente, se refleja son los apren-
dizajes percibidos por la propia persona —elemento estrechamente relacio-
nado con esas competencias que Sparrow et al. (2005) indican—, teniendo
en cuenta que un individuo debe poder ser autosuficiente y autonomo en sus
entornos mas proximos.

Todos estos aspectos nos orientan a revisar y proponer nuevos planteamien-
tos formativos de cara a los profesionales que trabajan con TEA, tanto en
los niveles de formacion inicial como en los de formacion continua. En este
sentido, entendemos que la universidad juega un papel fundamental a la hora
de ofertar planes formativos que estén de acuerdo con las necesidades emer-
gentes. Creemos, ademas, que es esencial seguir en la linea de interlocucion,
colaboracion y construccion conjunta de conocimiento con todos los agentes
involucrados en las acciones socioeducativas en TEA, tal y como hemos
tenido la oportunidad de desarrollar en este proyecto.
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