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RESUMEN

El autismo es un trastorno de gran prevalencia entre la poblacién, menciona
el Ministerio de Sanidad {2015) que uno de cada 68 nifos lo presenta, pese a que
la informacién que gira en torno a sus causas es aun escaza. Hoy en dia se sabe
que este debe ser tratado en cada una de las etapas de desarrolic del ser
humano, sin embargo a nivel mundial son pocas las instituciones dedicadas a la
actuacion en favor de las condicicnes de vida del adulto con autismo. Espafia es
uno de los paises en donde ya se cuenta con lugares especializados para este
sector de la poblacion (Cuesta y Vidriales, 2013), sin embargo en México apenas
se habla de autismo en la edad infantil, por lo que como profesional de la
psicologia es necesario plantearse la intervencibn que sera requerida para dicho
periodo.

El tratamiento para adultos con autismo implica un enorme reto, ya que al
tomar como referencia el concepto de Calidad de Vida, se encuentra con que
abarca un gran namero de dimensiones, y es debido a ello que este ha de guiarse
por una intervencion personalizada acorde a las habilidades y caracteristicas de la
persona a quien va enfocado, por lo que el trabajo en conjunto entre diversos
profesionales, la familia y la persona misma son ejes fundamentales en la

planeacion y desarrollo de los objetivos generados.

Por ello, genero el disefio de la propuesta para un centro de atencién para
adultos con autismo basado en el modelo de calidad de vida en consideracién a
los requisitos que dicta la Junta de Asistencia Privada para institucionalizario,
considerando un frabajo transdisciplinario en donde el psicélogo funge como
elemento esencial en la creacion y direccion de dicho centro, asi como gula

durante el proceso de intervencion.



INTRODUCCION

Hablar del futuro pareciera que es pensar en algo para lo que falta mucho
tiempo que ocurra, sin embargo para quienes son futuros padres, desde el
momento en que saben que van a tener un hijo, se depositan en él muchas
expectativas respecto a lo que va a realizar, sobre quiénes seran sus amigos,
cuales sus estudios, sus habilidades, sus gustos, y ante todo dando por hecho que
crecera y habra de pasar por las diversas etapas propias del ser humano, como ir
a la escuela, estudiar una carrera, formar una familia, tener hijos y disfrutar de la
plenitud de unos nietos al llegar a la tercera edad. Sin embargo para las personas

que se adhieren a un cuadro de autismo, no es asi en todos los casos.

El autismo se encuentra dentro del llamado Trastorno del Espectro Autista
(TEA), el cual hace referencia a dificultades en la comunicacién e interaccion
social, asi como en la flexibilidad del pensamiento y de la conducta que lo
presenta. Este tiende a ser un cuadro muy variado dado los diversos grados en los
que se puede manifestar, pues hay casos de autismo que se combinan con
discapacidad intelectual, y otros que no poseen mayor dafio en dicho rubro. Este
no tiene cura, es decir, quien padece autismo en la infancia, tendra autismo el
resto de su vida. Ademas de que este trastorno se presenta independientemente
de la clase social o la edad de los padres, incluyendo el hecho de que la causa es
totalmente desconocida (Ministerio de sanidad, 2015).

El autismo es un tema de interés social, mas que otras discapacidades
actualmente, puesto que su prevalencia va en aumento, y si ya de por si hay miles
de casos que estan siendo tratados, se hace hincapié en el hecho de que tienden
a ser necesarias diversas estrategias de intervencion, asi como una amplia gama
de adaptaciones en el entorno, dado los multiples grados de autismo que hay y lo
heterogéneo de los casos, aunado al hecho de que hay personas con autismo de
diversas etapas de la vida, no solo nifios, sino también adolescentes, jévenes y
adultos que requieren de la atencion adecuada de acuerdo a sus manifestaciones
y necesidades. Por ello, y sin lugar a dudas es una discapacidad que requiere de



profesionales capacitados para tratarla, puesto que desde la infancia debe ser
detectada, y tratada con el fin de mejorar el nivel de independencia y autonomia
de las personas con esta alteracion.

Pese a las necesidades de atencion, gran parte de las asociaciones, en su
mayoria particulares como DOMUS, el Centro Autismo Teletén (CAT), la Clinica
Mexicana de Autismo (CLIMA) y el Centro Educativo Integral del Trastorno del
Espectro Autista (CEITEA), dedicadas al trabajo para el autismo, estan enfocadas
de manera principal a la intervencién en nifios, sin embargo, y puesto que no se
conoce tratamiento que rehabilite por completo, el tiempo pasa y estos llegan a la
edad adulta, momento en el cual es dificil continuar con la intervencién, ya que no
hay instituciones especializadas. Los mayores necesitan un trabajo diferente al de
los nifios: instalaciones mas amplias que los preparen con las dificultades que se
les muestran a diario, requieren realizar nuevas actividades, y con ellos potenciar
su habilidades e independencia.

Es por ello que el propésito de este trabajo, es tanto para obtener el grado
en licenciatura, como el mostrar a otros profesionales que como psicélogos
egresados de |ztacala se pueden generar estrategias para trabajar con adultos
con autismo, dados los conocimientos teéricos y practicos adquiridos durante la
carrera. Ademas de que este tipo de propuestas, conllevan a la creacion y
generacion de empleos, no sélo para las personas con trastorno de espectro
autista (TEA), sino para los profesionales que trabajen en pro de mejorar la calidad
de vida a este sector de la poblacién.

La propuesta es que dicho trabajo esté conformado por cuatro capitulos, en
los primeros tres se abordaran conceptos generales que serviran de base para
posteriormente crear una propuesta institucional.

El primer capitulo estd enfocado a cuestiones basicas del TEA.
Comenzando por definir los términos de autismo y Trastorno del Espectro Autista,
asi como la sintomatologia para quien manifiesta dicho cuadro. De igual manera
se hace un recorrido por los antecedentes que han dado pie a lo que actuaimente



es TEA, pasando por la historia y personajes relevantes dentro de ella, asi como
las diversas modificaciones que se han dado desde que se origina el término
autismo, hasta nuestros dias. Se ponen en evidencia las diferentes teorias acerca
de su etiologia y al final del capitulo se muestra un panorama acerca de los
tratamientos de intervencion tantc médicos como psicologicos que sirven para

trabajar con la persona con autismo.

El segundo capitulo muestra las diferentes dimensiones y perspectivas de
calidad de vida, desde un enfoque general en la psicologia. Partiendo de ahi para
ir delimitando la calidad de vida en las personas con discapacidad, al tomar de
referencia el modelo propuesto por Schalock y Verdugo (2007). En este capitulo
cabe especificar la gran complejidad que implica el enmarcar la calidad de vida en
un concepto Unico a partir de ello en personas dentro del espectro autista.

En el capitulo tercero se ha recopilado informacién referente a diversos
centros enfocados a Espafia, en donde es abordada la atencién al adulto con
autismo. En general el trabajo va enfocado a Espafia, pais de donde se tiene
mayor evidencia de intervencion inclusiva. Este apartado conlleva elementos clave
dentro de una institucién para trabajar con adultos con autismo, se han de abordar
los objetivos de la intervencion, las adaptaciones necesarias en el entornc de la
persona con TEA.

Finalmente en el cuarto capitulo, a partir de lo ya recopilado se desarrolla la
propuesta de un centro en el que por medio de un enfoque transdisciplinar, se
promuevan objetivos comunes hacia la mejora de la calidad de vida de la persona
con autismo y su familia, para ello se parte de los requisitos para constituir una
Institucion de Asistencia Privada {I.A.P) a partir de los requerimientos expuestos
por la Junta de Asistencia Privada del Distrito Federal.

Es por lo anterior que se abordara este proyecto a partir de un enfoque
inductivo, pues la informacion recopilada sera la base para plantear el proyecto

institucional de atenci6n a los adultos con autismo.



Sirva la presente tesis para percibir el panorama del autismo en la edad adulta,
concienciando acerca de las necesidades requeridas para este grupo poblacional,
a la par que se vislumbra en ello la apertura de un campo laboral tanto para
diversos profesionales interesados en mejorar la calidad de vida de las personas

con TEA, asi como la persona con TEA misma.



1. ASPECTOS GENERALES DEL AUTISMO

El autismo es un trastorno que ha sufrido innumerables cambios a partir de
que surge como entidad nosolégica en 1943. Desde entonces, el tratar de
establecer un concepto claro o una sintomatologia concreta ha sido por demas
difuso. Diversos personajes se han dado a la tarea de investigar y tratar de
esclarecer el enigma que éste conlleva. Para poder explicar los términos en los
que se encuentra actualmente, sera necesario hacer un repaso en su historia.

1.1 Antecedentes

Es a comienzos del siglo XX cuando un psiquiatra llamado Eugen Bleuler
(Albores-Gallo, Hernandez-Guzman, Diaz-Pichardo y Cortéz-Hernandez, 2008),
introduce el término autismo, afios antes de que se descubriera clinicamente este
trastorno. (El término se refiere “a si mismo”, dados los vocablos del griego autos-
yo, e ismos-condicién). Segan Frith (2004), dicho término se referia inicialmente a
una alteracién muy llamativa de la esquizofrenia; a saber la limitacion de las
relaciones con las personas y el mundo externo, una limitacion tan extrema que

parece excluir todo lo que no sea el “yo de la persona.”

Pero no fue sino hasta 1943 que ha de gestarse como un cuadro clinico. En su
libro “Las alteraciones del contacto afectivo de los autistas”, Leo Kanner le da este
nombre a las personas con caracteristicas de “extrema soledad autista”, cuyas
particularidades que observd fueron: deseo obsesivo de invarianza, memoria de
repeticion excelente, ecolalia demorada, hipersensibilidad a los estimulos,
limitaciones en la variedad de actividad espontanea, buen potencial cognitivo y
finalmente, menciona que se daba en familias de gran inteligencia, lo cual
actualmente se sabe, es errbneo, pues como cualquier otra discapacidad, el
autismo no responde a condicién social, nacionalidad o el tipo de familia.

Para él, implicaba un amplio conjunto de alteraciones centradas en tres
dimensiones: trastornos de la relacion, trastornos de la comunicacion y el lenguaje
y trastornos de la flexibilidad (Happé, 1994). Alteraciones que curiosamente aln
persisten en nuestros dias para definir la sintomatologia de un cuadro de autismo,



sin duda, en los afios posteriores a Kanner han sido varias las modificaciones
dadas, pero este conjunto se ha mantenido vigente en las caracteristicas centrales
de quien tiene autismo.

Un afio después, Hans Asperger publicé una conferencia que trataba de la
“psicopatia autista” en la infancia (Happé, 1994), dandole el mismo término de
autismo a estas personas, aunque ¢l trabajé con personas de mayor
funcionalidad, pero con alteraciones centradas en las dimensiones mencionadas
por Kanner. Lamentablemente la situacion social y geografica de Asperger,
provocaron que sus investigaciones fueran dadas a conocer en afios posteriores.

Una vez establecida la similitud entre los dos sindromes que describieron cada
uno por su lado, ya que eran personajes de la misma época y dieron el mismo
término a las alteraciones descubiertas, Kanner y Asperger fueron interrogados y
estuvieron de acuerdo en decir que se trataba de entidades nosoldgicas
completamente diferentes a pesar de la referencia comun a la psicopatologia
autistica (Garrabé, 2012). Sin embargo futuras categorizaciones los denotan
dentro del mismo espectro.

Es en afos venideros que el autismo aparece clasificado por primera vez
dentro de los trastornos mentales (Waterhouse, Wing, Spitzer y Siegel, 1992; en
Albores-Gallo et al. 2008). Surge en el DSM-Il como una reaccion psicotica de la
infancia, por ello es que muchas veces llegd a considerarse como psicosis o
incluso esquizofrenia, creando alrededor de él mas mitos de los que ya de por si
tenia; posteriormente en el DSM-IIl recibe el nombre de autismo infantil agrupado
bajo una nueva categoria denominada trastornos generalizados del desarrollo
(TGD), término que denotaba una afeccién global del desarrollo del nifio, y dentro
del cual se mantuvo hasta hace un par de afios. El DSM-lII-R cambi6 el nombre de
autismo infantil a trastorno autista, por lo que los criterios de diagnéstico se
ampliaron y las formas no autistas se agruparon en la categoria denominada
«problemas generalizados del desarrollo no especificados» (TGD-NE).En el DSM-
IV (Arndiz y Zamora, 2013) el autismo permanecio clasificado como un TGD con
criterios claros aunque menos restrictivos que motivaron un aumento en la



prevalencia de los casos, y aparece el sindrome de Asperger dentro de esta
clasificacion, aunque como un diagnéstico separado (Vidriales y Zamora, 2014).

Actualmente en el DSM V ya aparece la clasificacion como tal de Trastornos
del Espectro Autista, en esta edicion desaparece el sindrome de rett del espectro,
ya que éste tiene una causa genética, y el otro cuadro tiene una causa audn
desconocida. El sindrome de Asperger, el trastorno desintegrativo de la infancia y
el TGD-NE, ya no aparecen como estas categorias, ahora se fusionan para
aparecer dentro del espectro, con diversos grados y niveles. Ademas de que se
modifica la triada y ahora sé6lo son dos grupos en los que recae el diagnéstico: a)
comunicacion e interaccion social y b) patrones restrictivos y repetitivos de

comportamiento (Amaiz y Zamora, 2013).

Para Sigman {1993) el principal logro de la investigacién en la década de los
80 fue el identificar y caracterizar la gran dificultad de comprension social que
muestran los sujetos autistas de todas las edades y niveles de funcionamiento, y
sin embargo, pese a ello, hoy en dia llega a ser necesario continuar brindando
informacién a la poblacién acerca de lo que conlleva el espectro autista, lo cual
resulta complejo dada la gran gama de casos que se pueden presentar y la poca
preparacion profesional que hay para intervenir en dichas areas.

1.2 Definiciones de Autismo y Trastorno del Espectro Autista (TEA)

El autismo es un trastono del desarrollo cuya sintomatologia puede
manifestarse desde los primeros meses de edad, siendo comun detectarlo a partir
de los 18 meses. Este se encuentra dentro del llamado Trastorno de Espectro
Autista, el cual hace referencia a un conjunto amplio de condiciones que afectan al
neurodesarrolle y al funcionamiento cerebral, dando lugar a dificultades en la
interaccion social, asi como en la flexibilidad del pensamiento y de la conducta de
la persona que lo presenta (Ministeric de sanidad, 2015). Asimismo el
procesamiento de la informacién que reciben llega a resultar cadtico, pues pueden
experimentar reacciones de hiper o hiposensibilidad ante los diferentes estimulos.



Cabe destacar que no hay dos casos de autismo iguales, asi como no hay
dos personas iguales, pese a que comparten caracteristicas similares en los
problemas de socializacion, comunicacién e imaginacion (Wing, en Valdez, 2005),
resultan en conductas y experiencias totalmente diferentes. Incluso lo menciona
Riviere (1990), los sintomas de autismo no se manifiestan por igual ni tienen la
misma significacion en distintas fases de la vida de las personas autistas, puesto
que existen importantes diferencias relacionadas con el Cl, el nivel linglistico,
simbdlico, temperamento, severidad de los sintomas, etc. Dependiendo del
sindrome y las peculiaridades del desarrollo. Lo que resulta en un trabajo
sumamente complicado, laborioso tal vez. Siendo asi, y dada la gama tan amplia
de los tipos de autismo que hay y lo heterogéneo de los casos que, se requiere
por ende de diversas estrategias en niveles diversos de complejidad en autismo,
desde autismo con alteraciones intelectuales severas, hasta chicos con islotes de

capacidad.

El autismo es una alteracion del desarrollo que no tiene cura, es decir,
quien padece autismo en la infancia, tendra autismo el resto de su vida, por lo que
lo ideal es que la atencidn terapéutica vaya en cada etapa del desarrollc del
individuo y su familia.

Para Martos (2006) la nocion de especiro asume que hasta que se
encuentren marcadores biologicos, el autismo es el prototipo (Benites, 2009), por
ello el término de espectro autista.

1.3 Teorias acerca de la etiologia de los TEA

A lo largo de la historia del autismo ha habido diversas teorias que tratan de
explicarlo, teorias que abordan el entorno, alteracién en las funciones psicolégicas
0 incluso alteraciones a nivel neurobiologico, he aqui en donde llegan a
combinarse, o incluso confundirse médica y la psicolégica en el autismo. Sin
embargo, en cualquiera de ellas resulta haber un abismo que no explica por
completo el cuadro. A continuacién se presentan alguna de las teorias mas
relevantes, clasificadas para este fin de la siguiente manera:
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1.3.1 Teorias ambientales y metabélicas

Seguln estas teorias es a causa de algun factor del entorno lo que origina o
dispara la semiética del autismo. Incluso las dos primeras han sido descartadas,
lamentablemente se han convertido en un mito entre la poblacién, pues muchas
personas aun creen que si evitan un lugar contaminado o una vacuna, sus hijos
estan a salvo. Siendo en el caso de la vacuna, un gran riesgo para la salud del
infante, si ésta es omitida,

e Intoxicacién por metales pesados

En algdn momento se llegé a creer que el mercurio presente en el ambiente
era la causa principal del autismo, dada la toxicidad de este metal. Sin embargo no
se considera como una teoria auténtica, ya que no hay evidencia concreta que
justifique el aumento en la concentracion de mercurio en el sujeto con autismo.

e Vacuna Triple Virica

Algunas personas piensan que es la vacuna triple virica (paperas, sarampién y
rubéola) la causante del autismo, ya que los nifios eran “normales” hasta el
momento en que se les aplicé dicha vacuna, mostrando a partir de ese momento
sintomas del trastorno. Sin embargo, lo cierto es que los indicios del autismo
empiezan a manifestarse alrededor del mismo tiempo en que se les administra
esta vacuna, y aunque los padres y familiares la ven como la causante del
autismo, el que ambos eventos ocurran alrededor del mismo tiempo no significa
que uno provoca al otro.

Siendo asi, menciona Vargas (2012) que desde el 2001 el Instituto de Medicina
de los Estados Unidos concluyd que no existe evidencia de asociacién causal ente
la vacuna triple virica y el autismo. Casi 15 afios desde que fue descartada y sin
embargo llega a ser de los mitos mas sélidos entre muchos padres, mas si estos
son primerizos.
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o Gluten y caseina

Segun esta postura el “comportamiento caracteristico manifestado en muchos
individuos con  autismo, se encuentra directamente ligado a alimentos
particulares, como el trigo y los productos lacteos” (Audisio et al. 2013). Ya que la
caseina y el gluten por su estructura particular no pueden ser digeridas por
completo, generando sustancias llamadas péptidos que pueden actuar como
opiaceos; por lo que la eliminacion en la dieta tanto del gluten como de la caseina,
puedan mejorar sus sintomas caracteristicos obteniendo resultados en cuanto a la
disminucion.

Hay muchas instituciones que trabajan con base a esta dieta nutricional, libre
de gluten y caseina, pero esto no garantiza un progreso favorable en los sintomas
propios del autismo, por lo que se pone en duda que ésta sea en verdad la causa.
Sin duda la dieta funciona, pero para quien presenta intolerancia a estos
alimentos, y nada especifica que este sea el caso del TEA.

1.3.2 Teorias neuroldgicas y genéticas

Estas teorias estan basadas en evidencias de investigaciéon cientifica y se
muestran bien fundamentadas con los argumentos que exponen. Sin embargo, tal
como se menciond al inicio, estos supuestos tampoco cubren del todo cada uno
de los elementos del TEA. Sin embargo, dan apertura a exploraciones mas
complejas acerca del ser humano. Cada postulado se detalla a continuacién:

¢ Funciones ejecutivas

Se refiere al constructo cognitivo usado para describir las conductas de
pensamiento mediadas por los I6bulos frontales, conductas como la planificacién,
el control de impulsos, la inhibicibn de respuestas inadecuadas, la busqueda
organizada y la flexibilidad de pensamiento y accion. La conducta de las personas
con autismo a menudo es rigida e inflexible, por lo que parece existir relacion entre
el autismo y los déficits de atencion ejecutiva. Sin embargo, Ozonoff (1995, en
Martos, 2006) sefiala que hay dificultades con una teoria prefrontal del autismo, ya
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que otros nifios con lesiones en esta area presentan conductas similares, pero no
tienen autismo. Por tanto, una disfuncién en el I6bulo frontal puede ser una
condicién necesaria, aunque no suficiente para el desarrollo del TEA; podria ser
que otros déficits cognitivos tendrian que estar también presentes para producir un
sindrome completo.

e Masculinizacion del cerebro

Propuesta por un grupo de investigadores estadounidenses liderada por
Baron-Cohen (Jones et al., 2011) sugiere que la conducta de algunas mujeres con
sindrome de Asperger tiene patrones masculinos. Para ello realizaron un estudio
en donde se obtuvo una tendencia a intereses masculinos, que no son tan
emocionales como el resto de las nifias y la manera en que socializan no es
buena. Se justifica dado que el autismo es un desorden neurobioldgico que afecta
las habilidades fisicas, de lenguaje y sociales en el nifio. Llega a haber cierta
tendencia de aceptacion hacia esta teoria puesto que la prevalencia de autismo es
mayor en hombres que en mujeres, aunque deja de lado cuestiones como los
movimientos estereotipados y la infexibilidad ante cambios en las rutinas.

e Genética del autismo

En este supuesto Vargas (2012) describe que se han encontrado al menos
diez genes que se multiplican e interactian entre si, mostrando una gran variaciéon
fenotipica. Esto se ha visto reforzado por dos hechos importantes: la asociacion
entre el autismo y trastornos genéticos especificos, asi como el descubrimiento de
unas prevalencias significativamente mayores en los hermanos de nifios con
autismo que en la poblacién en general (Cuxart, 2001). No obstante, la teoria no
se enfoca a un gen en especifico, quiza incluso sea un conjunto de varios genes.
Lo cierto es que las investigaciones arrojan hallazgos en nuevos genes, por lo que
pareciera que solamente se esta navegando a la deriva sin saber a ciencia cierta
que rumbo tomar.
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1.3.3 Teorias psicolégicas

Las teorias que se muestran a continuacién son concernientes al campo de
estudio del psicélogo, por lo que es a partir de ellas que se gestiona el trabajo
propio de la intervencién psicolégica en autismo. Aunque existen las que tienen
gran auge en la actualidad, e incluso las que han sido comprobadas como
errbneas, cada una de ellas ha tenido un gran impacto en los periodos por los que
han atravesado los TEA.

o Teoria Psicogena

Una de las teorfas mas demoledoras. Inicialmente propuesta por el mismo
Kanner (Cuxart, 2001) y posteriormente adquirida con gran auge por el
psicoanalisis en los afios 50 y 60, ya que fue sustentada por Brunc Bettelheim
(Artigas-Pallares, 2010). Esta sugiere que eran los padres los causantes del
trastorno en su hijo, en especifico la madre. La interpretacidn mas radical de
dichas teorias sostiene que la madre rechaza la existencia de su hijo, por lo que
se le llegd a conocer como ‘madre frigorifica’. Trayendo consigo rechazo hacia
estas mujeres, quienes ademas de sentirse culpables por el dafio causado a su
hijo, no sabian como remediarlo. Por fortuna esta teoria ha sido por completo
descartada, mostrando que no depende de los factores de crianza para que surja
un cuadro clinico de autismo

e Teoria de la mente

Propuesta por Baron Cohen, Leslie y Frith (Valdez y Ruggieri, 2011), esta teorfa
se puede definir como la capacidad del sujeto de atribuir deseos, creencias,
emociones ¢ cualquier tipo de estado mental a los demas o a si mismo. Segin
este supuesto, las personas con autismo carecen de esta teoria de la mente, por
lo que al no atribuir pensamientos a otras personas, resulta complicado, incluso
imposible el comprender chistes, bromas, metaforas o expresiones. La teoria de la
mente se encuentra entre las mas conocidas, y aunque tampoco goza de
completa aceptacion, si se han adecuado materiales de trabajo con base a ella
para la intervencion terapéutica a personas con autismo.
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o Teoria de la Intersubjetividad

Propuesta por Hobson (en Martos, 2011), quien menciona que la ausencia de
la capacidad para atribuir pensamientos a otras personas es resultado de un
déficit emocional primario en la relacién interpersonal. Esto quiere decir que el
nifo no recibié las experiencias sociales necesarias en la infancia y la nifiez para
desarrollar las estructuras cognitivas de la comprension social, siendo a través de
la empatia que el bebé se vincula con los padres, percibiendo asi actitudes de las
personas a las que mas tarde atribuira estados mentales. Hobson sugiere que la
ausencia de la participacidbn social en la experiencia intersubjetiva trae dos
consecuencias: Un fallo para reconocer a las personas como personas con sus
pensamientos, deseos e intenciones y una dificultad severa en la capacidad para

abstraer, pensar y sentir simbélicamente.

La teoria de Hobson incluye a la teoria de la mente dentro de ella, intentando
complementarla con otros aspectos. A pesar de ello deja de lado los parametros
con los que se consideraria el pleno desarrollo de estas estructuras cognitivas en
la nifiez. No obstante podria considerarse como una de las propuestas mas

completas desde el enfoque psicolégico.
e Coherencia Central

Esta teoria fue propuesta por Uta Frith en 1989 (Valdez, 2011) y sefiala que las
personas que se desarrollan con normalidad se ven empujadas a integrar trozos
de informacién dispares en patrones coherentes, mediante inferencias sobre las
causas Y los efectos de la conducta. Sin embargo las personas con autismo tienen
dificultades para integrar aspectos de una situacién en un conjunto coherente. Los
problemas de coherencia central abarcan distintos niveles de procesamiento de la
informacién, perceptivo, visoespacial y semantico. Este supuesto bien podria
explicar las caracteristicas de personas con autismo que presentan islotes de
capacidad. Un claro ejemplo seria aquellos que dibujan paisajes muy exactos al
original, resaltando cada detalle de lo que observan y plasmando incluso algan

insecto que esté rondando en el entorno.
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Una vez expuestas cada una de estas teorias se muestra como es que
realmente cada una llega a presentar un fallo, al dejar de lado un punto esencial.
Quiza si se tomaran en conjunto al momento de intervenir podrian ser una buena
herramienta para mostrar resultados favorables. Sin embargo, pese a todo, ni las
teorias ambientales, metabdlicas, neurologicas, genéticas o psicologicas han
llegado al punto de cubrir por completo una idea convincente acerca de lo que
genera el autismo, quiza el tiempo, los estudios y las diversas investigaciones
seran quienes ayuden a compaginar la pieza clave faltante en el cuadro del
espectro autista.

1.4 Sintomatologia

La sintomatologia en TEA llega a resultar un tanto confusa, dada la gama
de manifestaciones en que se presenta. Happé (1994) ahonda en las conductas
que se presentan en la llamada triada de Wing, es decir las tres areas principales
afectadas en autismo:

Socializacién: Hace referencia a la incapacidad para compartir y dirigir la
atencion, a la dificultad para reconocer o manifestar afecto, asi como problemas
con la imitacion a otras persona.

Comunicaciéon: La gama de problemas comunicativos es bastante
impresionante; alcanza desde el nific con autismo completamente mudo, que ni
siquiera usa gestos para comunicarse, pasando por el nifio ecolalico {repeticiéon de
palabras o frases que escucha), hasta el nifio con sindrome de asperger que habla

con fluidez pero muy torpemente desde un punto de vista pragmatico.

Imaginacién: A grandes rasgos se refiere a la ausencia de juego de ficcion
espontaneo y al trastorno en la capacidad basica humana para adjudicar
pensamientos a otras personas (Teoria de la mente). Tener una teoria de la mente
es ser capaz de atribuir estados mentales independientes a uno mismo y a los
demas con el fin de explicar y predecir el comportamiento.
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Estas alteraciones en la socializacion, comunicacién e imaginacién, son
caracteristicas que de una u otra forma se presentan, para poder considerarse
como autismo clasico. Sin embargo, para que esta parte de sintomatologia y
niveles en el espectro autista queden mas claros, en la actualidad se utiliza un
instrumento de evaluaciéon en autismo, el Inventario de Espectro Autista (IDEA),
dicho instrumento aborda 12 dimensiones que se enfocan a las areas presentes
en el autismo (Riviere, 2001):

1) Relacién social
a) Social

2) Capacidades de  referencia
conjunta (accién, atencién vy
preccupacién conjuntas)

3) Capacidades intersobjetivas

4) Funciones comunicativas

b) Comunicacion y lenguaje

5) Lenguaje expresivo

6) Lenguaje receptivo

7) Competencias de anticipacion

c) Anticipacion y flexibilidad
8) Flexibilidad mental y
comportamental

9) Sentido de la actividad propia

10)Imaginacion y capacidades de

d) Simbolizaci6
) Simbolizacién ficcién

11)Imitacion

12)Suspension (Capacidad de hacer
significantes)

Tabla 1.Dimensiones del Inventario De Espectro Autista
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Con el usc del IDEA quedan de manera visible las areas afectadas, al
brindar un panorama mas amplio acerca del nivel de funcionalidad que tiene la
persona con TEA, de acuerdo con sus caracteristicas y las puntuaciones en las
que discurra. Y es asi como se llegd a mencionar con anterioridad, que el hecho
de que ningun caso de autismo sea igual a otro, llega a caracterizar a este
trastorno como algo complejo, dificil de comprender para alguien ajeno a este
cuadro.

Cabe sefialar que la edad de comienzo del autismo regularmente es antes
de los 30 meses, suele ser poco clara en el primer afio; incluso la pasividad del
nifio ajeno al medio se puede interpretar como caracteristica temperamental o
sordera. Las alteraciones o retrasos suelen hacerse evidentes entre los 24 y 36
meses de edad, etapa en que los nifios con desarrollo normal hacen progresos
muy rapidos en la adquisicibn del lenguaje, la integracién activa en el mundo
social vy el desarrollo de pautas simbdlicas (Riviere, 2001). Asimismo,
determinadas conductas funcionales de gran importancia en el desarrollo, como
las pautas de juego, imitacion y empleoc de gestos y vocalizaciones comunicativas,
no llegan a adquirirse o se pierden progresivamente.

Asombrosamente muchos nifios pasan por estas edades sin ser
diagnosticados, muchas veces por falta de informacién de los profesionales que
los atienden en estas etapas. Pese a que los padres se muestran preocupados
porque “afirman” que algo no va bien con su crio, personas alrededor intentan
calmarlos diciendo que el desarrollo para cada nifio es diferente, y que sera
principalmente al ingresar al preescolar cuando todas estan habilidades se van a
disparar. Lo cual, es erréneo.

Es de gran relevancia el puntuar que contraric a lo que pudiera parecer, las
personas con autismo suelen tener una apariencia sana y normal, frecuentemente,
una expresién inteligente y pensativa que manifiesta tranquilidad, tanto que no
parecieran tener una discapacidad. El desarrollo fisico de estas personas no se ve
de forma alguna afectado, al contrario, tienen un desarrollo normal en este
aspecto. Por tanto, cada una de las etapas de su desarrollo biolégico dara un
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rumbo igual al de las personas que no presentan ninguna alteraciéon. Tal como
indican Papalia, Sterns, Feldman y Camp (2009), los cambios en las estructuras
fisicas del cuerpo incluyen las capacidades sensoriales, el sistema nervioso, los
drganos internos, salud, condicion fisica y habilidades motoras. Por lo que habra
de tratarse de diferente modo cada una de estas etapas del desarrolio del

individuo.

1.5 Tratamientos médicos y psicolégicos

Siendo el autismo uno de los trastornos mas graves de la neuropsiquiatria
infantil, se han venido aplicando todos los medios terapéuticos vigentes en cada
época, por lo que se podria decir que, en la busqueda de una cura que todavia no
ha llegado, se han probado una gran diversidad de tratamientos {Fuentes-Biggiet
al.,2006).Algunos han dado resultados favorables en la mayoria de los casos en
los que son aplicados, otros por su parte, resultan con poca evidencia de sus
beneficios, ademas de que llegan a resultar muy costosos.

De acuerdo con la Guia de Buenas Practicas, Fuentes-Biggiet al. {2006),
hacen una recopilacion de los varios tipos de tratamiento y los clasifican en
sensoriomotrices, tratamientos psicoeducativos y psicolégicos y farmacologicos.

» Sensoriomotrices

Como su nombre lo indica, estas técnicas estdn enfocadas puramente al
ambito sensorial, dada la gran gama e intensidad de estimulos que perciben los
individuos con TEA. Si bien no es recomendable emplear estas técnicas como
totalidad del tratamiento, si pudiesen utilizarse en algunas ocasiones como
complemento sensibilizador ante diversos estimulos que llegan a generar caos.

Entrenamiento en integraciobn auditiva: consiste en escuchar a través de unos

auriculares musica modificada electrénicamente en funcién de las respuestas
obtenidas en la persona en un audicgrama previo. El comportamiento especial de
muchas personas con TEA ante los estimulos auditivos ha llevado a pensar que
una supuesta hipersensibilidad o hiposensibilidad auditiva podria tratarse con esta
terapia, lo que produciria una mejora de los sintomas del autismo. Sin embargo
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esta terapia se encuentra en fase experimental y no puede recomendarse debido
a que no ha sido probada.

Terapia de Integracién sensorial: Esta consiste en hacer que el nific o la nifia, en

sesiones de juego dirigido, efectie ciertas acciones y movimientos o reciba
determinados estimulos sensoriales con el fin de ayudarle a percibirios,
procesarlos e integrarlos adecuadamente. Sin embargo, de igual manera que la
anterior destaca la falta de evidencia sobre su eficacia, aunque resalta que no
parece ser perjudicial y que algunas de sus actividades fisicas podrian ser
beneficiosas, por lo que aconsejan su uso en todo caso de forma experimental y
sin restar importancia a los tratamientos principales de los TEA

Método Doman-Delacato: Este tipo de terapia defiende que, mediante

manipulaciones, movimientos y ejercicios fisicos del cuerpo, se reparan las vias
nerviosas que puedan estar dafadas. El tratamiento no ofrece ninguna virtud
especial y no se han demostrado beneficios que muestren su eficacia. Ademas de
que como tal no esta tratando directamente un sintoma del TEA, por lo que puede

considerarse irrelevante como un método en el tratamiento.

o Tratamientos psicoeducativos y psicolégicos.

Estos métodos, ademas de ser los mas empleados dada su eficacia en el
tratamiento de los TEA, son los que conciernen a los profesionales de la
psicologia, dados los conocimientos teéricos y practicos adquiridos durante su
formacién y desarrollados para la intervencién en areas como ésta.

Terapia de conducta: Sigman y Capps (2000) mencionan que las técnicas
generales de actuacion sobre la conducta forman el nucleo de la mayoria de las
intervenciones con nifios autistas. Estas fueron introducidas originalmente para
abordar los comportamientos autolesivos de los individuos autistas, incluidos los
golpes de cabeza, morderse, pegarse, tirarse del pelo y arafiarse la cara. En la
actualidad, las intervenciones en la conducta tienden a centrarse en incrementar
las interacciones comunicativas y sociales positivas, tanto como en reducir las
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conductas negativas. En general, las estrategias de tratamiento conductual se
disefian individualmente para cada nifio, basandose en la valoracidbn empirica de
los excesos y los defectos de su comportamiento, su frecuencia y las situaciones
asociadas con la aparicion y continuacién de algunas conductas. Dicen Fuentes-
Biggi et al. (en Martos 2006) que los programas conductuales y las técnicas
basadas en las tecrias del aprendizaje son elementos fundamentales en el apoyo
a las personas con autismo, tanto para fomentar su desarrollo como para afrontar
los problemas del comportamiento.

Sistemas de fomento de las competencias sociales: Se enfocan en el desarrollo de

habilidades sociales, incluyen las historias y guiones sociales, la inclusion dentro
de un grupo de alumnos sin alteraciones, el aprendizaje de competencias sociales,
el entrenamiento en habilidades de teoria de la mente, las intervenciones basadas

en el juego y la intervencion para el desarrollo de relaciones

Sistemas alternativos de comunicacion: Los sistemas alternativos/aumentativos de

comunicacion (SAAC) son sistemas no verbales de comunicacion que se emplean
para fomentar, complementar o sustituir el lenguaje oral. Estos sistemas utilizan
objetos, fotografias, dibujos, signos, o simbolos (incluidas letras o palabras)
apoyandose en sistemas simples o0 en aparatos productores de sonidos. El
sistema comunicativo de intercambio de imagenes conocido como PECS es un
tipo de SAAC ampliamente utilizado en el campo de los TEA.

Comunicacién facilitada: son sistemas no verbales de comunicacion que se

emplean para fomentar, complementar o sustituir el lenguaje oral. Estos sistemas
utilizan objetos, fotografias, dibujos, signos, o simbolos (incluidas letras o
palabras) apoyandose en sistemas simples ¢ en aparatos productores de sonidos.
No existe evidencia alguna que apoye el planteamiento de este método de
comunicacion, incluso hay que tener cuidado puesto que puede crear falsa
esperanza.
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Sistema TEACCH (Abreviacién en ingles de tratamiento v Educacién de nifios con

autismo y problemas de comunicacién relacionados): Los componentes que gufan

este sistema son entre otros: la colaboraciéon entre familiares y profesionales y la
utilizacién de diferentes técnicas y métodos combinados de manera flexible, en
funcién de las necesidades individuales de la persona y de sus habilidades
emergentes. Ademas el TEACCH considera fundamental adaptar
simultaneamente el entorno, para que la persona encuentre sus condiciones
optimas de desarrollo personal. La calidad de vida de las personas que acceden a
este tipo de sistemas es muy superior a la de quienes carecen de ellos.

Terapia Cognitivo conductual: es un enfoque psicoterapéutico que combina el

papel que desempefian los pensamientos y las actitudes en las motivaciones y en
la conducta, con los principios de modificacién de conducta. Esta se debe
considerar para personas con TEA con un nivel de funcionamiento alto.

En lo personal, la combinacién entre la terapia conductual y el uso de SAAC,
pueden resultar en un tratamiento altamente efectivo. Ya que ayudan a que se
disminuyan conductas autolesivas, permitiendo tener un repertorio basico para
ensenfar un sistema de pictogramas que acreciente destrezas y potencialice
independencia acorde con su nivel.

e Farmacolégicos

Para determinados sintomas que padecen las personas con autismo se utilizan
algunos farmacos, aunque no constituyen un tratamiento especifico para esta
afeccion. Neurolépticos, bloqueadores beta, y bloqueadores opiaceos pueden
reducir los comportamientos autolesivos y la agresividad. Los estimulantes para
frenar la hiperactividad.

Sin embarge, tal como menciona Happé (1994), por el momento no hay
ninguna cura para el autismo pese a todo el tipo de tratamiento existente. Por
supuesto que la atencidn temprana puede mejorar las condiciones de la persona
con TEA, al brindarle mayores estrategias de autonomia.
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Este capitulo finalmente viene a mostrar un panorama muy general del TEA,
queda claro que faltan investigaciones que dejen fundamentos respecto a la causa
que origina este trastorno, sin embargo los tratamientos se ha visto enfocados a
mejorar las condiciones de vida de quien tiene autismo y su familia. Por lo pronto,
el TEA, es un asunto de profesionales, principalmente psicélogos, encaminados a

brindar intervenciones ajustadas en la particularidad de cada individuo.



2. CALIDAD DE VIDA

La calidad de vida se ha visto envuelta en diversas definiciones y
conceptualizaciones desde el momento en que se comenzé a gestar como un
aspecto clave en el desarrollo del individuo. Sin duda llega a ser un concepto
bastante amplio y complicado para entender de manera completa. Pese a esto,
con diversos estudios y acuerdos se han empleado parametros clave que si bien
no la conciben de una Gnica forma en particular, si sirven para bosquejar aspectos

necesarios a los que toda persona aspira para tener una buena calidad de vida.
2.1 Conceptualizacion de la Calidad de Vida

Hablar de calidad de vida conlleva a cuestionarse acerca de lo que este
término en realidad persigue, puesto que se habla mucho de ella en diversos
ambitos de la vida social, y es empleada para diversos fines, no esclareciendo del
todo lo que ésta implica. Partiendo de ello, la define la OMS como la percepcion
que tienen los individuos de su posicién en la vida en el contexto de su cultura y
de su sistema de valores, y en relacién a sus objetivos, expectativas, normas y
preocupaciones (Cuesta, Grau y Fernandez, 2013).

No obstante, diversos autores han ampliado dicho término, al aportar
variadas definiciones respecto a lo que es calidad de vida. Para Grimaldo (2003,
en Benites, 2009), la calidad de vida es una valoracion que abarca las
dimensiones de bienestar fisico, mental y social. Completando menciona Benites,
(2009) que el bienestar fisico esta referido al estado de salud percibido; el
bienestar psicolégico, referido al estado mental en general vinculado al grado de
bienestar o malestar emocional como sentido del humor, ansiedad, colera,
depresiébn o temores; el bienestar social, relacionado con el funcionamiento
familiar, intimidad, relaciones con otras personas, preocupaciones espirituales o
existenciales. Asimismo, afiade una dimension de bienestar funcional relacionada

con |la capacidad de realizar actividades de autonomia y responsabilidad.

Por su parte, y coincidiendo de manera general con |los anteriores, Carpio
(2001) menciona que no existen estandares que sean universales e invariantes
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respecto a la calidad de vida. Calidad de vida es el modo en que distintas
condiciones biolégicas y culturales se conjugan con los aspectos psicolégicos para
definir un modo particular de existencia practica de los individuos concretos.
Puede ser concebida como la resultante funcional del estado conjunto de las
condiciones biolégicas, socioculturales y psicologicas de los individuos, estado
que define el modo en que éstas se ajustan a las situaciones cotidianas en que su
comportamiento, como modo de existencia practica, tiene lugar, asi como los
resultados que dicho ajuste tiene sobre el ambiente y sobre el propio organismo
(Carpio, Pacheco, Flores y Canales, 2000).

Por lo tanto, se puede abstraer que Calidad de vida se refiere a la
valoracion que se le da al individuo dentro de un contexto cultural, acerca de su
bienestar fisico, mental, social y funcional, presidido por los valores, objetivos,
expectativas y normas de su entorno. Sin embargo, el concepto contintia siendo
muy amplio al ser abordado, puesto que abarca dimensiones materiales,
emocionales, interactivas e incluso espirituales. Por lo que |la Calidad de Vida debe
ser percibida de acuerdo con las peculiaridades de cada individuo. Lo cual queda
argumentado cuando Carpio et al. (2000), al centrarse particularmente en la
dimensién psicolégica de la calidad de vida, observa que ésta se asocia con el
estudio de los modos en que los procesos de configuracién histérica del
comportamiento psicolégico resulta en formas efectivas (competencias) de
satisfaccién de los requerimientos funcionales que los ambientes culturalmente
construidos imponen a los individuos sin que esto conlleve la pérdida de la salud
biologica ni la alteracion del bienestar social.

Es asi como deben considerarse elementos y procesos conductuales
especialmente en el analisis de la dimensidén psicolégica de la calidad de vida
(Carpio, 2001), ya que involucran la interaccién de:

a) La historia interactiva del individuo.
b) Las competencias conductuales disponibles.

c¢) Los estilos interactivos.
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d) Los criterios de ajuste que imponen las situaciones interactivas.

Por todo esto se puede decir que la calidad de vida sigue parametros
generales en nuestra cultura, pero no para todas las personas se da de la misma
forma, pues depende de la historia y los antecedentes que tiene cada individuo.
Considerando las capacidades y habilidades propias para poder alcanzar plenitud
en las dimensiones anteriormente mencionadas (psicolégica, fisica, social y
funcional).

2.2 Orientaciones de la Calidad de Vida

Como ya se ha mencionado con anterioridad, |a calidad de vida se ha visto
utilizada por diversos medios y hacia diversos grupos poblacionales. Se habla de
calidad de vida hacia personas de la tercera edad, poblaciones rurales y
marginadas, calidad de vida con los servicios de salubridad, o calidad de vida para
las personas que padecen alguna enfermedad terminal. En este apartado sera
enfocada hacia el ambito de la discapacidad intelectual y el autismo. Tratando de
delimitar los aspectos mas importantes a considerar para la constitucion de su
Calidad de Vida.

2.2.1. Calidad de Vida en Educacién Especial

El concepto de calidad de Vida surgié por primera vez en la literatura sobre
discapacidad intelectual en los afios 80°s como una nocién sensibilizadora sobre
lo que es importante en la vida de las personas y como un constructo social que
guia la politica y la practica. A partir de entonces, han sido diversos los
profesionales que han trabajado conforme a dicho precepto, que ha tenido
grandes cambios desde su aparicion, hasta nuestros dias.

Sin embargo, son los trabajos de Schalock y Verdugo (2007), pioneros
respecto a calidad de vida en personas con discapacidad, los que destacan en
este campo. Ellosmencionan que la calidad de vidaes un estado deseado de
bienestar personal que:es multidimensional; tiene propiedades éticas, ligadas a la
cultura; tiene componentes objetivos y subjetivos; y esta influenciada por factores
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personales y ambientales. Ellos proponen un modelo que establece ocho
dimensiones para valoraria: Bienestar emocional, relaciones interpersonales,
desarrollo personal, bienestar material, bienestar fisico, autodeterminacion,
inclusion y derechos. (Benites, 2009). Los cuales, a su vez, presentan indicadores

que determinan cada érea, tal y como se muestra a continuacion (Verdugo, 2004):

Dimension de calidad de vida Indicadores

Bienestar Emocional Satisfaccion, Autoconcepto y Ausencia
de estrés.

Relaciones Interpersonales Interacciones, Relaciones, Apoyos

Bienestar Material Estatus econdmico, Empleo, Vivienda

Desarrollo Personal Educacién, Competencia personal,
Desempefio

Bienestar Fisico Salud, Actividades de la vida diaria,

Atencidn sanitaria, Ocio.

Autodeterminacion Autonomia/Control Personal, Metas y

valores personales, Elecciones

Inclusién Social Integracién y participacibn en la
comunidad, Roles comunitarios, Apoyos

sociales

Derechos Derechos humanos, Derechos legales

Tabla 2. Dimensiones e indicadores de la Calidad de Vida

Estas ocho dimensiones lo que hacen es descomponer la calidad de vida
en varios elementos, de manera que sea mas sencillo el poder identificarlos y
trabajarlos para su progreso. En discapacidad intelectual llega a ser mas
complicado hablar de calidad de vida dado el hecho de que muchos de los
individuos por los que se pretende mejorarla, tienen ciertas limitaciones para
defender por si mismos cada uno de estos elementos, por lo que entran en juego
profesionales, familiares y amigos.



27

Para enriquecer este punto de calidad de vida en personas con
discapacidad, en Benites (2009) se muestran los principios que guian la aplicacién
del modelo conceptual de calidad de vida en los servicios y apoyos
proporcionados a las personas con discapacidad: Esta es multidimensional y tiene
los mismos componentes para todas las personas; esta influenciada por factores
perscnales y ambientales; se mejora con la autodeterminacién, los recursos, el
propésito de vida y un sentido de pertenencia; y su aplicaciéon debe basarse en la
evidencia de que tan benéfico ha resultado en los diversos aspectos de su vida.
Buscando en la medida de lo posible la participacion de la propia persona para
determinar estos factores.

Del mismo modo, Tamarit (2005) complementa lo citado en Benites {(2009),
pues ella hace hincapié en que:

— La calidad de vida para las personas con discapacidad se compone de los
mismos factores y relaciones que para el resto de las personas: una persona con
discapacidad tendra manifestaciones peculiares y elecciones propias de la
perscha y no necesariamente iguales a las de ofras personas, pero las
dimensiones centrales de la calidad de vida seran semejantes a las del resto.

— La calidad de vida mejora cuando las personas perciben que tienen poder para
participar en decisiones que afectan a sus vidas. Durante mucho tiempo, las
personas con discapacidades del desarrollo se han visto despojadas de su poder
para tomar decisiones, habiendo asumido ese papel de decision las familias, los
profesionales, o0 ambos (aln cuando generalmente se haya hecho con la mejor
intencion).

— La calidad de vida aumenta mediante la aceptacion y plena integracion de la
persona en su comunidad. El respeto a cada persona, con independencia de la
discapacidad o trastorno que presente, es un factor esencial en la percepcion de
calidad de la vida.

— Una persona experimenta calidad de vida cuando se cumplen sus necesidades

basicas y cuando esta persona tiene las mismas oportunidades que el resto para
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perseguir y lograr metas en los contextos de vida principales, como son el hogar,
la comunidad, la escuela y el trabajo.

De acuerdo con los anteriores puntos, las palabras igualdad e inclusiéon son
las que salen a relucir en este apartado, ya que muchas veces se ha visto
discriminacién o segregacion hacia esta fraccién de ciudadanos, siendo en afos
pasados relegados de la poblaciéon catalogada como “normal”. Actualmente se
habla de condiciones y situaciones semejantes, que si bien, hay personas que
requieren adaptaciones, atn asi podran disponer de las mismas oportunidades
que el resto de la poblacién.

Asi es como la calidad de vida pone su énfasis en actividades sociales e
interpersonales, educativas, y de ocio que requieren gran cantidad de
entrenamiento integrado, como el empleo o entrenamiento profesional. Los
resultados deben responder a objetivos referidos a la persona que lleven a mejorar
su independencia, productividad, integracién y calidad de vida (Schalock y
Kiernan, 1990, en Verdugo, 2004). Los centros de atencién son los que deben
regirse por dichos objetivos, apoyados por las familias y transmitidos hacia la

sociedad en general.

2.2.2 Calidad de vida en TEA

Como se atendié en el primer capitulo, las personas dentro del Espectro
Autista presentan alteraciones en areas de socializacion, comunicacion,
flexibilidad y movimientos estereotipados. Llevando con ello un cuadro bastante
amplio, aunado en muchas ocasiones a alteraciones sensoriales. Por ello, la
medicion de la calidad de vida en personas con TEA, es un proceso complejo, no
solo por la falta de instrumentos estandarizados especificos, ya que la mayoria
han sido disefiados para personas con discapacidad intelectual (Schalock y Keith,
1993; Cummins, 1993; Schalock, 1990; Felce y Perry, 1995; en Cuesta et al,,
2013) sino también por las dificultades que afectan a diversas dimensiones de la
calidad de vida: relaciones interpersonales, desarrollo personal, inclusion social,
autodeterminacion, etc.
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Por ello, la calidad de vida en TEA, debe verse guiada por objetivos
concretos y factibles a las condiciones de la persona. Dicha calidad se ve
comprometida por los déficits en la expresion de los sentimientos de bienestar y
de comunicacién apropiada de los estados de satisfaccion o rechazo a sus
condiciones de vida; muchas veces estas reacciones se confunden con conductas
inadecuadas tipicas de su trastomo (Tamarit, 2005; Benites 2010). Una
consideracion para mejorar la calidad de vida de las personas con autismo es
planificar la intervencién profesional pensando en los resultados clinicos,

funcionales y personales.

Riviere (1997, en Benites 2009), ya abordaba principios que conducen a la

mejora de la calidad de vida de las personas con autismo, dichos preceptos son:

e Promover su bienestar emocional.

» Aumentar libertad, espontaneidad, flexibilidad, de la accion, asi como su
funcionalidad y eficacia.

e Promover la autonomia personal y las competencias de autocuidado.

e Desarrollar las competencias instrumentales de accion mediada y
significativa sobre el mundo, aumentando asi sus posibilidades de
comunicacion, autoconciencia y regulacion significativa de sus acciones.

o Desarrollar destrezas cognitivas y de atencion.

¢ Desarrollar destrezas de imitacién, identificacién intersubjetiva, aprendizaje
observacional y vicario.

o Disminuir agresiones, autoagresiones y pautas disruptivas.

o Desarrollar competencias comunicativas.

* Aumentar las capacidades que permiten interpretar significativamente el

mundo.

En la actualidad, ain son considerados principios de ésta indole, haciendo
énfasis en la autonomia, el nivel comunicativo y la disminucién de conductas
disruptivas. Elementos a partir de los cuales se pueden desarrollar las habilidades
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necesarias para abordar las diferentes dimensiones de calidad de vida. Sin
embargo no han de trabajarse en solitario, sino a partir de un trabajo en equipo.

Es por ello que en afios recientes, refieren Cuesta et al. (2013) que de manera
particular deben ser abarcados tres ambitos en lo referente a calidad de vida en
autismo: la persona con TEA, los profesionales que deseen ofrecer un servicio de
calidad y las familias que demandan un buen servicio. Con estos elementos es
como en Espafia se trabaja la Planeacién Centrada en la Persona (PCP), en
donde en conjunto estas tres esferas disefian objetivos y apoyos a partir de las
necesidades de la persona con TEA. Guiados por los indicadores de calidad de
vida anteriormente propuestos por Schalock y Verdugo (2007) pero ya adaptados

a la persona con TEA.

Por ello, el cuadro de las dimensiones de calidad de vida en personas con
discapacidad intelectual, es presentado por Cuesta et al. (2013), pero con criterios
acorde a las hecesidades de la persona con autismo.

Dimension Criterios para la persona con TEA
Bienestar Fisico *Habitos saludables y atencién médica adecuada.
*Nutricion.
*Programas y actividades.
*Entornos.
Bienestar emocional *Poder ser uno mismo.

*Autoestima y satisfaccion con unoc mismo.
*Reduccion del estrés.

*Seguridad y estabilidad.

Bienestar material *Defender la seguridad econdmica y los derechos a
corto y largo plazo.

*Permitir el uso de recursos propios que garanticen
su atencion.

*Asegurar el ambiente.

Bienestar interpersonal *Fomentar interacciones sociales.
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*Proporcionar apoyo social.
*Promocionar amistades.
*Permitir el afecto.
*Permitir la intimidad.

Desarrollo personal *Proporcionar educacion.

*Fomentar el desarrollo de habilidades funcionales.
*Proporcionar actividades (tiles y funcionales.
*Utilizar tecnologia aumentativa.

Inclusién social *Proporcionar oportunidades para la integracion y
participacién en la comunidad.
*Fomentar ambientes normalizados e integrados.

Dimensidn Criterios para la persona con TEA

Inclusion social *Conectar con redes de apoyo.
*Promover funciones de rol y estilos de vida.

*Apoyar al voluntariado.

Tabla 3.Dimensiones y criterios de Calidad de Vida para la persona con TEA

Este cuadro presenta modificaciones, en primera instancia con el nimero
de dimensiocnes. Desaparece la dimensién de derechos, dado que han surgido en
cada pais diversas leyes que rigen los derechos de las personas con Trastorno del
Espectro Autista y los criterios para hacerlos valer dependeran de las diversas
entidades gubernamentales. Asimismo se quita la dimension de
autodeterminacion, ya que es uno de los criterios que requieren mayor labor.

Tal como indica Tamarit (2001), un objetivo basico a trabajar con la persona
con autismo es la autodeterminacion, la capacidad de ser parte en lo que a uno le
ocurre, la capacidad de ser actor de la propia existencia, la capacidad de elegir y
tomar decisiones. La capacidad de eleccién es algo que se puede ensefiar en
todos los niveles. Una vez que van familiarizandose con la estrategia de eleccion,
se puede utilizar para flexibilizar rutinas y que acepten de mayor grado rupturas o
cambios en la misma. En lo personal la autodeterminacién puede ser un elemento
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clave con referencia a la flexibilidad, pero ha de requerir adaptaciones particulares
que le permitan hacer las elecciones.

En definitiva, pese a que ya existe un modelo para crear objetivos y
programas en la mejora de la calidad de vida en personas con TEA., aun falta
reestructurar reformas a nivel gubermmamental, de manera que estos
planteamientos y tratamientos sean amparados y llevados a la practica en cada
una de las instituciones en donde personas con este cuadro son atendidas, pues
en muchos de los casos existe un desconocimiento total al respecto.



3. INSTITUCIONES DE ATENCION AL ADULTO CON
AUTISMO

A nivel mundial son pocos los centros que fundamentan un verdadero
trabajo especializado en la atencién a adultos y personas de la tercera edad con
TEA. Si bien desde que se reconocid el trastorno han pasado poco mas de 60
afios, aun es necesario brindar informacioén acerca de los requerimientos que este
grupo necesita, asi como esclarecer objetivos comunes en el trabajo diario de esta
poblacién.

3.1 Institucién para adultos con TEA

Me di a la tarea de hacer una investigacion en internet, en donde se han
encontrado muy pocos centros enfocados a la atencién en adultos con autismo,
siendo muchos de ellos de tipo asistencial, es decir, son los profesionales quienes
cubren las necesidades basicas de estas personas, sin dar mucha importancia al
desarrollo de habilidades de autonomia o socializacion.

El hecho de que el autismo sea un tema dentro de todo contemporaneo, y
dada la gran cantidad de sintomas presentes en la infancia, quiza sea el motivo
por el cual no se ha puesto mucho énfasis en el desarrollo de la vida adulta de la
persoha con TEA. Sin duda instituciones, creadas hace més de 30 afios que
laboran con personas con TEA, son las que pueden tener una nocién sobre las
necesidades en la vida adulta. Los paises en donde se habla acerca de esta
problematica son en su mayoria Estados Unidos, Espafia y Reino Unido, aunque
el acceso a la informacion de sus instituciones es limitado.

Sin duda, lo que se debe considerar en una institucién para adultos con
autismo, es tener en cuenta lo dicho por Cuesta y Vidriales (2013) de que la
persona a la que van dirigidos los apoyos es el eje central de la intervencion. Sin
duda estaran presentes familiares y profesionales, quienes deben fungir como
guias en el desarrollo de la persona con autismo, fomentando en todo momento la
mayor independencia a la que sea posible llegar, haciendo lo posible por que la
perscna con TEA, participe en las decisiones importantes de su vida.



34

3.1.1 Modelo de instituciones para adultos con TEA

Pese a la escaza informacion de instituciones que laboran a favor de las
personas adultas con autismo, es muy completa la informacién proveniente de
Autismo Burgos en Espafia, principalmente de las publicaciones de José Luis
Cuesta Gémez y su equipo. Hablar de un modelo institucional a nivel global,
resulta un tanto complicado dadas las diferentes posturas mediante las cuales
guian la intervencidén, asi como los avances en cuanto a informacién sobre
autismo que hay en cada pais. Sin embargo, el modelo que plantean Cuesta y su
equipo, sirve de pauta para reestructurar objetivos y llevarlos a la practica, con
resultados al parecer favorables.

El modelo que se emplea en Esparia esta basado en la calidad. Cuando se
habla de enfoques basados en calidad, se deben considerar dos aspectos
diferentes de la calidad: la calidad de vida de la persona como un objetivo
primordial de la intervencion vy, la calidad de la intervencién en si misma, como un
medio de asegurar los mejores resultados posibles en cuanto a independencia y
autodeterminacion. (Autismo Europa, 2007, en Cuesta y Vidriales, 2013). El querer
abordar solamente la calidad de vida de la persona con TEA deriva en un trabajo
sumamente limitado. Las buenas intenciones no lo son todo, se requiere de un
buen equipo de profesionales capacitados para intervenir ante las necesidades
que se manifiesten alrededor de la persona con TEA y su familia.

Por ello, los profesionales tendran que considerar que los programas dirigidos
a promover la calidad de vida de las personas con TEA, se han de basar en los
indicadores de Buena Practica, estipulados por la Asociacibn Espafiola de
Profesionales del Autismo (AETAPI; Cuesta y Vidriales, 2013), los cuales
establecen:

e Implicacién de la persona con TEA y de su familia, teniendo en cuenta sus
preferencias y participacién en el establecimiento y evaluacion de los
programas. Cabe aclarar que para que pueda ser implicada la persona con
TEA, habra de servirse de los ajustes correspondientes a su nivel de
funcionalidad para poder ser participe.
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Evaluacion de destrezas y puntos deébiles en el desarrollo personal. Lo ideal
para este apartado, es que se refuercen las habilidades de la persona con
TEA, para la realizacion de actividades con un sentido productivo.
Valoracién de la funcionalidad de las dificultades en la autorregulacion
conductual. Con ello, buscar la manera de brindarle herramientas para dar
un sentido cada vez mas amplio a dicha autorregulacion, es decir,
ensefnarle a controlar pautas disruptivas de acuerdo con las caracteristicas
que la persona presente.

Personalizaciéon de los contenidos de los programas, asi como de los
apoyos que requiera. Esto quiere decir que la atencién tiene que ser
individualizada, puesto que dada la gama de funcionalidad que implica el
espectro autista, es imposible emplear las mismas estrategias para toda la
poblacion con TEA.

Empleo de esirategias eficaces de ensefianza, favoreciendo Ilos
aprendizajes en conlextos naturales e inclusivos. Ya que si lo que se
pretende es que la persona con TEA sea incluida dentro de la sociedad, es
importante ensefiarle las pautas necesarias para desenvolverse en cada
uno de los contextos, haciéndolo de manera natural, puesto que si es
aislado por completo a una institucién, en el momento en que sea necesario
que salga, se creara caos y confusion al estar en un lugar desconocido.
Priorizar metas socialmente validas, funcionales y adecuadas a la edad
cronolégica frente a actividades con una menor relevancia social. Muchas
veces, al no tener claras las etapas del desarrollo, a personas adultas se
les pide realizar actividades que aun son de la etapa infantil, cuando lo que
se espera es que haya progresos principaimente en el nivel de
independencia, de manera que los apoyos que se puedan recibir de otras
personas, sean minimos.

Favorecer habilidades de comunicacion espontanea y funcional. Este es
uno de los indicadores mas importantes para mejorar la calidad de vida,
puesto que enire mayores sean las herramientas para comunicarse, sera
mas viable su participacién en lo concerniente a su vida y su futuro.
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Participacion activa en actividades inclusivas. Referida a actividades de
ocio y tiempo libre, asi como la visita a lugares habituales en la comunidad.
Instaurar procesos de evaluacién y mejora continua. Este indicador servira
de pauta para ver los progresos en cada uno de los ambitos en los que se
desenvuelve el individuo con TEA.

Ademas, habra de tener presentes algunos principios que guiaran la intervencion:

1.

La especificidad de las necesidades de la persona con TEA exige el uso y
la implementacién de aquellos programas educativos y de intervencién que
parten del conocimiento de la propia persona y que inciden directamente
sobre las alteraciones del TEA.

Partiendo de una evaluacién que identifique los puntos fuertes y débiles del
desarrollo de la persona, se elabora un plan de desarrollo individualizado.
Adaptacion del entorno a las necesidades de predictibilidad y estabilidad de
las personas con TEA,; toda la informacién relevante para que la persona
con TEA sea anticipada de lo que va a ocurrir en cada situacién, en
especial cuando se frata de cambios imprevistos.

La intervencion debe abarcar todos los ambitos de desarrollo de la persona,
y todos los momentos de su vida adaptandose a cada uno de ellos y
favoreciendo la generalizacién de los aprendizajes de unos entornos a
otros.

Que las intervenciones sean lo mas intensivas posibles en todos los
momentos del desarrollo de las personas. Esto se refiere a la permanencia
de las intervenciones a lo largo de la vida y su generalizacién en todos los
ambitos, favoreciendo cada vez una mayor autonomia e independencia
Participacion activa de la persocna con TEA, su familia y de las personas de
su entorno mas préximo, se ha identificado como un factor fundamental en
el éxito de las intervenciones.

Aprendizaje exitoso y sin errores basado en los puntos fuertes y en el
establecimiento de metas alcanzables y progresivas
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8. El objetivo final de la intervencién debe dirigirse a potenciar y desarrollar al
maximo las capacidades de la persona y a que le resulten funcionales y
adaptativas para su vida.

9. Intervenir en contextos naturales, potenciando la verdadera participacién
social de la persona con TEA en igualdad de condiciones que el resto de
los ciudadanos.

10.Respetar a la persona, sus derechos y su individualidad.

Siguiendo estos principios, sin duda se obtendran resultados favorables. La
prioridad es la persona con TEA, que el tratamiento incida en las alteraciones que
presenta, que desarrolle y potencialice habilidades, y que ante todo, se dé una
intervencion funcional con el fin de mejorar su independencia y promover su
inclusién en la comunidad. Mientras esto quede claro, y se brinde una adecuada
asesoria por parte de los profesionales, este modelo de intervencion en autismo
servira de pauta para ir generalizando una intervencion global.

3.2 Perfil general de las instituciones que atienden los TEA

La atencion hacia el adulto con autismo es un trabajo relativamente nuevo,
las investigaciones y los datos al respectoc muestran un abismo ain en este campo
de intervencién. Las instituciones que brindan un tratamiento a este sector de la
poblacién son muy pocas, y dado que el TEA va a la alza, resulta indispensable
analizar el trabajo que se esta haciendo en estos lugares, para asi poner en
marcha actividades que promuevan la Calidad de Vida en las diversas etapas del
desarrollo del individuo.

3.2.1 En México

En México es relativamente nuevo el énfasis que se hace al tratamiento de
las personas con autismo, hasta hace muy poco no habia leyes que ampararan a
las personas que presentan este trastorno, sin embargo se ha promulgado la “Ley
general para la atencion y proteccion a personas con trastornos del espectro
autista®, la cual tiene por objeto impulsar la plena integracién e inclusién a la
sociedad de las personas en la condicion de los trastornos del espectro autista,
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mediante la protecciéon de sus derechos y necesidades fundamentales. Y que a
partir de dicha ley le corresponde al Estado proveer lo necesario para asegurar el
respeto y ejercicio de los derechos que les asisten a las personas con la condicion
de los TEA, por ello la propuesta es crear un Instituto Nacional para la Atencién de
los Trastornos del Espectro Autista, que debera atender a las personas que se
encuentren en ésta condicion (Gaceta Parlamentaria, 2014). Dicha ley ya fue
aprobada, aunque aun es necesario establecer las reformas para llevarla a cabo.

Pese a que dicha ley es reciente, México ya contaba con diversas
instituciones dedicadas al trabajo en autismo, sin embargo, aln son muy pocas las
enfocadas a trabajar este trastorno en la vida adulta, entre ellas se encuentra
DOMUS, institucion vanguardista con mas de 30 afos de trabajo en el pais, de
acuerdo con su pagina de internet (www.institutodomus.org), dicho centro cuenta
con atencién a jovenes y adultos en su “Programa de Transicioén a la Vida Adulta”
en donde se trabajan estrategias para promover aprendizaje en higiene personal,
vida diaria, comportamiento en comunidad , comunicacién, aspectos pre-laborales
y planes individuales para promover la participacién del chico en diversos ambitos;
y el “Programa de atencién a adultos”, enfocado a cuestiones inclusivas de la vida
laboral, taller en donde elaboran y empaquetan productos, y vida independiente

referida a residencias similares a las de su familia.

A su vez CEITEA LA.P. institucién de atencidén al autismo en el Estado de
México, cuenta con dos centros hacia el trabajo en adultos, un centro de dia en
Atizapan, que cuenta con un taller de panaderia para trabajar inclusion laboral en
jévenes con TEA. El otro es una residencia en Ixtlahuaca, en donde adultos con
TEA, reciben tratamiento las 24 horas del dia en la institucion, realizando
actividades de Vida Independiente e Integraciéon laboral en un local, elaborando
nieves.

Sin embargo, pese a que hay indicios de que se interviene en la etapa
adulta, son limitadas las instituciones y por tanto no se cubre a la poblacion que
realmente lo necesita. A la par que se desconoce si cubren todos los criterios para
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trabajar con un enfoque de calidad de vida de la persona con autismo y su familia.
De manera que es necesario que en el pais se enfatice la problematica de la falta
de intervencion para los adultos con TEA.

3.2.2 En Espafia

Esta nacién iberoamericana se distingue por sus avances en programas
terapéuticos de integracion y socializacion de nifios, jovenes y adultos que se
encuentran en la condicidbn del espectro autista, siendo su meta principal el
incorporar a los mas posibles al mercado laboral. Cuenta con diversas
Asaciaciones que benefician a la persona con autismo y a su familia.

La Confederacion de Autismo en Espafia, esta integrada por 69 entidades
de ambito autonémico y provincial implantadas en 13 Comunidades
Autondbmas todas ellas sin animo de lucro y muchas de ellas declaradas de
Utilidad Publica; las instituciones que la conforman cuentan con servicio de
diagnostico y orientacion, consultas neuropsiquiatricas, gabinete psicopedagégico,
servicio educativo, servicio de respiro y apoyo familiar, servicio de vivienda,
programas de formacion, programas de ocio y tiempo libre, y programas de
voluntariade y de empleo.

Asimismo en Espafia se encuentra Autismo Burgos, que es una de las
instituciones reconocidas tanto en aquel pais como a nivel mundial por sus
trabajos referentes al TEA en adultos. La misién de dicha Institucion es mejorar la
calidad de vida y promover el ejercicio efectivo de los derechos de estas personas
y de sus familias en la provincia de Burgos. Proporciona a las personas con
trastornos del espectro del autismo apoyos especificos y especializados durante el
ciclo vital en todos los ambitos de su vida, genera y comparte conocimiento
cientifico y promociona el asociacionismo a favor del colectivo.

3.3 Perfil del profesional en autismo

Un psicologo dedicado al trabajo en autismo no puede ser una persona
comun, tiene que cumplir con ciertas habilidades que cubran el perfil. Para Benites
(2009), los profesionales en autismo deben considerar aspectos en la practica
profesional, tales como a) reconceptualizar la practica profesional (mas educativa
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y menos clinica), asi como la ética psicolégica; b) disponer y emplear estrategias y
técnicas proactivas; ¢) evaluar constantemente las consecuencias y efectos que
tienen los instrumentos y procedimientos de la intervencién; y d) asumir la defensa
individual y colectiva de la persona con autismo, respetando los derechos que
tiene como ser humano.

En el candidato se buscaran tres prerrequisitos: Adquirir conocimientos
tedricos y practicos, ser una persona socializada y socializante, asi como tener
potencial intelectual. Holmes, (1990, en Vega, 2001) dice que los técnicos que
trabajan con autistas deben ser gente con formacién tedrica, con una gran
madurez emocional y social, y con una fuerte dosis intelectual para la toma de

decisiones

Este profesional ha de poseer una buena preparacion psicopedagdgica, lo que

hace referencia a (Garanto, 1990):

e Un conocimiento exhaustivo de las pautas del desarrollo normal del
individuo, como marco de referencia.

» Un conocimiento profundo de la personalidad y comportamiento de la
persona autista.

e Conocer las teorias y técnicas psicodinamicas y conductistas.

o Constante encuentro con otros profesionales para compartir experiencias.

e Ser una persona verdaderamente vocacionada.

o Debe ser una persona no problematizada, que posea un equilibrio y
madurez de su personalidad, lo que supone un conocimiento y control
sobre si mismo.

e Personas con grandes dosis de ilusién, esperanza en las posibilidades de
cambio y progreso de cada uno de los nifios. Capacitados para que no
asome en ellos el desanimo.

Finalmente, respecto al prototipo que presentara el terapeuta sobre la persona del
autista se mencionan:

-Despertar las estructuras y funciones sociales del autista.
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-Despertar las estructuras y funciones cognitivas del autista
-Se flexibilizan sus procesos cognitivos y sociales

-Sus conductas de autoagresividad, heteroagresividad y otras se pueden ver
erradicadas.

-Cualquier objetivo en proceso de aprendizaje se puede ver catalizado
positivamente si el terapeuta o candidato a terapeuta consigue empatizar con la
persona del autista.

Menciona Vega (2001) que un buen terapeuta no sélo debe saber lo que es
el autismo, sino también conocer disefios curriculares varios, dominar metodologia
y estrategias para ensefarles. El terapeuta ha de ser una persona que empatice
con el autista, y luego que sea capaz de representar su papel de terapeuta ante él.
Los autistas no deben adaptarse al terapeuta, debe ser éste el que se adapte a la
idiosincrasia de |la persona del autista.

Sin embargo, pese a que estos autores han clarificado algunas
caracteristicas del profesional que ha de intervenir con la persona con TEA, ha de
ser necesario reconceptualizar algunas de estas caracteristicas, dado que muchas
de ellas pertenecen a un profesional dedicado al trabajo con nifios con autismo, y
lo que se busca es un profesional capacitado para intervenir ante las necesidades
de un adulto.

Careceria de sentido por ejemplo el saber diagnosticar, puesto que un adulto
ya ha sido diagnosticado en la infancia, y lo que requiere ahora son apoyos para
vivir de la forma mas independiente que se pueda. En lo particular propongo que
el profesional en adultos con autismo ha de poseer particularidades tales como:

e Conocer las caracteristicas de desarrollo de la persona adulta.

» Poseer informacion acerca del envejecimiento en las personas para asi
poder anticipar los cambios que la persona ira a experimentar, y con ello
prepararlo para el futuro que se avecine.
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Capacidad de observacion ante cambios fisicos y emocionales de la
persona con TEA.

Fomentar las destrezas de independencia en la persona con TEA.
Favorecer el trabajo en equipo junto a la persona con TEA y su familia.
Apertura para planificar los programas de atencion de manera
individualizada, acorde con los gustos, fortalezas y debilidades del
individuo.

Defiende los derechos y la integridad de las personas con autismo.

Ayuda a anticipar y coordinar la situacién de la persona con autismo en
caso de que sus padres fallezcan.

Enfocar una intervenciéon basada en el modelo de calidad de vida.

Fomentar una plena inclusién en la comunidad.

Disposicién para brindar informacion a la poblacién en general acerca del
desarrollo del autismo en la adultez.

El profesional en adultos con autismo debe ser una persona creativa
durante la intervencion.

Tener una formacién continua acerca de la intervencién con adultos con
TEA.

Buscar constantemente informacion referente al tratamientc de las
personas con autismo en la edad adulta, con el fin de enriquecer su
tratamiento.

Disposicién para trabajar en conjunto con otros profesionales en beneficio
de la calidad de vida de la persona con TEA.

Brindar asesorias a otros profesionales que han de intervenir en los
diversos tratamientos de la persona con TEA.

Realizar vinculos con empresas 0 comercios locales que incluyan dentro de
sus empleados a personas con Autismo.

Capacidad de tomar decisiones ante las problematicas que se presenten.
La empatia debe ser mostrada no solo a la persona con autismo, sino
también a sus familiares y hacia otros profesionales.
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Creo que estas caracteristicas serdn necesarias para todo profesional que
trabaje con individuos adultos, quiza sean necesarios otros elementos. Sin
embargo sera partiendo de estos, y acorde a la experiencia, que se promoveran
dichas caracteristicas.

3.4 Caracteristicas estructurales de los centros de atencion para adultos con

TEA

Segan Cuesta y Vidriales (2013) las organizaciones deben contar con
adecuados procesos de gestion y organizacion que facilien un desarrollo
coherente con los valores, principios y metas establecidos. AETAPI considera que
una organizacion que promueve la calidad de vida de las personas con TEA ha de
disponer de una tecnologia eficaz para medir la calidad, desarrollar una estrategia
clara de aplicacion de esas mediciones, y disponer de unos indicadores de
valoracién que permitan darse cuenta de las variables. Estos pueden referirse a:

o Misidn, vision y valores de la organizacion

o Estructura, gestidon y organizacién de la entidad

e Las personas que reciben los apoyos en la organizaciéon, sus familias y

otfros apoyos naturales.

» Los profesionales de la entidad.

AETAPI considera que los servicios especializados dirigidos a las personas
con TEA han de contemplar y promover diferentes elementos, relacionados con
distintos ambitos que implican tanto a la organizacién, como a los profesionales de
la misma, y a las mismas personas con TEA y sus familias. Cabe reiterar que los
servicios deben estar basados en un planteamiento integral de la persona, lo que
implica considerar todas las areas de su desarrollo, fomentando sus capacidades
y fundamentarse en parametros orientados a favorecer su calidad de vida. Por lo
que es recomendable crear un entorno predecible que facilite la percepcion de
contingencias a partir de controlar los estimulos, respuestas, el material, el
espacio.



4. PROPUESTA INSTITUCIONAL PARA LA CREACION DE
UN CENTRO DE ATENCION EN ADULTOS CON AUTISMO
DESDE EL MODELO DE CALIDAD DE VIDA.

Previo a presentar esta propuesta, es necesario aclarar que para elaborarla
se ha fundamentado en los requisitos expuestos por la Junta De asistencia
Privada (J.A.P.) Institucién que rige a las Instituciones de Asistencia Privada (I. A.
P.) en México. Puesto que sera con base en dicho érgano que sera constituida en
caso de ser llevada a la practica, ya que en lo estipulado presenta una serie de
beneficios que convienen a los objetivos por lo que seria creada:

a) Deduce impuestos, por o que es probable que otras empresas o instituciones
realicen donaciones a la causa.

b) Se mantiene vigilada por otra instituciéon, de manera que independientemente
del personal que labore en diferentes tiempos, se vigilara que se cumpla con los
estatutos por la cual fue fundada.

c) En caso de que dicha institucién deje de funcionar, el material recopilado hasta

el momento de su decaimiento sera donado a otra institucidén que lo necesite.

Siendo asi, y de acuerdo con su pagina de internet, la J.A.P. solicita una serie de
requisitos necesarios para poder constituirse, estos son:

a) Solicitud de Constitucion.

b) Copia de identificacion oficial de los fundadores.

c) Curricula de los patronos.

d) Proyecto de Estatutos.

e) Programa de trabajo.

f) Proyecto de presupuesto para el primer afio de operacién.

g) Constancias en relacion a los bienes que constituyen el patrimonio.

Partiendo de esto, a continuacién se muestra la propuesta de trabajo de una
institucién para adultos con autismo, a partir de su constitucion como I. A. P.,
dados los beneficios que legal y estructuralmente este organismo brinda.
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4.1 Planteamiento de la problematica

Hoy en dia ya es comdan escuchar en los medios de comunicacion la
palabra autismo, se realizan campafias, congresos, conferencias y talleres cuyo fin
es informar acerca de las implicaciones de dicho trastorno. Sin embargo, pese a la
difusién que ya hay, resulta aun complicado para la poblacién en general entender
a las personas que presentan este cuadro.

Segun la estrategia Espafiola dada a conocer en noviembre del 2015 el
TEA se refiere a un amplio conjunto de condiciones que afectan el neurodesarrollo
y el funcionamiento cerebral, dando lugar a dificultades en la comunicaciéon e
interaccién social, la flexibilidad del pensamiento y la conducta de quien lo
presenta. Los diversos sintomas del autismo pueden presentarse aislados o
acompafiados de otras condiciones, tales como retraso mental o epilepsia. Debido
a que las personas con autismo difieren ampliamente de sus habilidades y en su
conducta, cada sintoma puede manifestarse de diferente manera. Por lo que a
partir de que se detectan alteraciones en dichas areas, es necesario acudir a un
centro especializado para recibir la atencién adecuada. ¢Qué lo origina? Es una
causa aun desconocida, aunque teorias actuales se inclinan hacia factores

genéticos y ambientales que alteran su expresion.

Si bien se sabe que el autismo no tiene cura, pero si requiere de
tratamiento adecuado para mejorar las condiciones de vida del individuo, como
profesional es necesario plantearse la intervencién que sera requerida para cada
etapa del desarrollo, en especial la vida adulta, periodo poco instruido en TEA. En
este plan sera considerado un trabajo hacia el adulto joven, periodo segin Papalia
et al. (2009) comprendido entre los 20 y 40 afios de edad.

Por lo cual este proyecto sera guiado conforme a los siguientes objetivos:
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Objetive General

Generar una propuesta para disefiar un centro de atencién para adultos con

autismo basado en el modelo de Calidad de Vida en consideracion a los requisitos

que dicta la Junta de Asistencia Privada para institucionalizarlo.

1)

2)

3)

4)

5)

Objetivos especificos:

Recopilar informacién referente a autismo y calidad de vida con el fin de
esclarecer conceptos para mostrar un panorama acerca de las
necesidades de quien se encuentra dentro de dicho trastorno.

Investigar las generalidades de diversos centros de atencion al adulto
con autismo que puedan dar pauta a la elaboracion de un proyecto
institucional acorde con las necesidades de la poblacion que se
atendera.

Elaborar un proyecto institucional para adultos con TEA a partir de la
constitucibn de una Institucibn de Asistencia Privada, en donde se
promueva su mejora en la calidad de vida de acuerdo con las
dimensiones de bienestar emocional, relaciones interpersonales,
bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico, autoterminacion,
inclusioén social y derechos.

Guiarse por los requisitos que pide la Junta de Asistencia Privada del
Distrito Federal para la constitucién de una |.A.P.

Analizar el perfil profesional del psicologo de Iztacala para justificar su
papel como fundador y guia de una |.A.P. de atencion al adulto con

autismo promotora de su calidad de vida.

A nivel mundial varian las cifras de prevalencia del autismo entre la poblacién.

Segln Autism Speaks, institucion estadounidense de atencién al autismo, se cree

que uno de cada 150 nifios lo presenta, siendo mas com(n que el cancer infantil,

la diabetes juvenil y el SIDA pediatrico. Por su parte, en México no hay cifras

exactas, solo lo referente a un estudio de la Clinica Mexicana de Autismo (CLIMA)

en el estado de Guanajuato en el afio 2010, en donde se realizé un tamizaje con
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5000 nifios de 8 afios y los resultados arrojaron que alrededor de uno por cada
300 tiene TEA, encontrandose actualmente 115 mil casos de autismo en el pais
(Frombone, Marcin, Bruno, Manero & Diaz 2013). Investigaciones mas recientes
en el centro de control de enfermedades en Atlanta (2014, en Ministerio de
sanidad, 2015) apuntan que a nivel mundial uno de cada 68 nifios podria

presentar un trastormo de este tipo.

Por lo que al ver estas cifras conviene cuestionarse acerca del seguimiento en
la intervencién dado para las personas adultas con TEA, ya que los pocos centros
gue atienden este trastorno, estan capacitados para atender a la poblacién infantil.
Esto se ve reflejado en instancias del gobierno mexicano, por ejemplo, quienes
brindan aln respaldo en la vida y el trabajo hasta los 22 afios, dejando a la deriva
la etapa adulta. Sin mencionar El Centro Autismo Teleton (CAT), en donde solo
son aceptados hasta los 7 afios. Incluso la recién creada clinica de autismo en la
ciudad de México, que atendera una poblacion con limite de edad de 17 afios.
Esta es una realidad alarmante conforme van creciendo y las opciones de
tratamiento desaparecen.

Por lo tanto, el crear alternativas de soluciébn ante la falta de centros
especializados en adultos con TEA, resulta como solucién ante la inquietud de
familiares acerca del futuro del individuo con TEA. Ya que al tener una opcion
institucional, se reducen el aislamiento social y se fomentan habilidades de orden
funcional y productivo dentro de la sociedad.

A su vez, de que se abren nuevos horizontes para el ambito profesional, dada
la escasa especializacion hacia este grupo poblacional, resultando en un proyecto
innovador y generador de una gran cantidad de recurso econémico, al ser Unico
€n Su ramo.

Este proyecto resulta viable al ser el unico centro en el pais enfocado a tratar
las necesidades de los adultos con TEA. Por lo que al ser presentado ante
diversas empresas, el proyecto puede ser aceptado y financiado con rapidez. Sin
embargo, para comenzar sera necesario integrar un equipo transdisciplinar



48

encargado de las diversas funciones y necesidades del centro y la poblacién de
adultos con TEA que lo integren. Haciendo énfasis en el papel del psicélogo en
dicho plan.

El proyecto sera gestionado y dirigido por un psicélogo ya que de acuerdo con
las caracteristicas del perfil del egresado de Psicologia, en referencia a la Facultad
de Estudios Superiores Iztacala
(http://psicologia.iztacala.unam.mx/psi_perfilineg.php), y de acuerdo con las
necesidades que habra de tener la institucion, el licenciado en psicologia esta
habilitado para:

a) Crear, en este caso una opcién de intervencion y tratamiento continuo para
perscnas adultas con TEA; gestionar y dirigir proyectos que promuevan el
desarrollo de una poblacion adn wvulnerable al ayudar a constituir
Asociaciones Civiles (A.C.), Sociedades Civiles (S. C.) o como en este caso
una Institucion de Asistencia Privada (. A. P.), ademas de evaluar
constantemente su Calidad de vida y la de sus familias; diagnosticar y
planear, dado que la persona con autismo requiere de una constante
estructura y planeacion de sus actividades dentro y fuera de la institucion y
finalmente tener la habilidad de anticipar las situaciones que pudieran ser
inesperadas, causando en la persona angustia y caos.

b) Trabajar en situaciones educativas realizando para ello tareas de
intervencion ante necesidades educativas, proporcionando orientacion,
asesoria y prevencion en las problematicas socioeducativas. Puesto que si
lo que se pretende es incluir a la persona en la sociedad, son herramientas
indispensables de quien dirija, el saber cdmo actuar y asesorar en los
distintos ambitos en los que la persona en cuestion se desarrolla.

c) Contribuir al analisis, deteccién, prevencion y tratamiento de situaciones de
riesgo social y personal en la busqueda de soluciones a problemas
concretos que afectan a individuos, grupos o comunidades, aportando
recursos profesionales, promoviendo una mejor calidad de vida. Es decir,
un psicdlogo que trabaje con personas dentro del especire autista debera ir
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un paso adelante en |la busqueda por concienciar a la poblacién acerca de
lo que implica dicho trastorno, asi como para informar acerca de las
caracteristicas generales, como detectarlo y tratarlo.

d) Promover procesos y estados de salud y bienestar tanto de los individuos
como de los grupos humanos. Y en el caso de la persona con autismo se
estara en |la constante busqueda por mejorar su calidad de vida y la de sus
familias, por lo cual necesita iniciativa y preparacién para intervenir en la
institucién con poblaciones de padres de familia, estudiantes y/o
profesionales.

e) Emplear las teorias y metodologias de la psicologia en el anélisis,
diagnostico e investigacion para la comprension e intervencion en los
procesos organizacionales. Las funciones que desempenfara seran las de
evaluacion, seleccién, capacitacion, promocion, mediacién, negociacion en
aras de una adecuada gestién y autogestién organizacional, en los ambitos:
laboral, empresarial y de servicios. Herramientas que serviran en primera
instancia para la creaciébn de una institucion, logrando con ello establecer
objetivos y generar actividades que le permitan sostenerse. A su vez
requerira del trabajo con otros profesionales, por lo que saber
desenvolverse en los diferentes ambitos le generara estrategias y contactos
que serviran para el continuo crecimiento institucional.

Lo anterior resulta en habilidades indispensables para quien dice ser
profesional en autismo, por lo que debe de disponer y emplear estrategias y
técnicas proactivas, es decir, podra poner en practica las teorlas y metodologlas
aprendidas durante la carrera, con lo que a su vez podra evaluar constantemente
las consecuencias y efectos que tienen los instrumentos y procedimientos de la
intervencion en autismo, asumiendo la defensa individual y colectiva de la persona
con autismo, respetando los derechos que tiene como ser humano.

Sin embargo, tendria que anexarse la experiencia de haberse empapado con
informacién y practica real en el trabajo previo con personas con TEA, sus familias
y otros profesionales dedicados a la labor en esta area, siendo desde la
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licenciatura capaz de ponerlo en practica. Asi como el continuar con una
formacién posterior en posgrados o cursos (Diplomados, especialidades, etc.) que
le permitan continuar en su andar profesional.

4.2 Mision, vision y valores de la institucion
Mision
La misién de esta institucion sera la de:

Contribuir en el Estado de México con la mejora de la calidad de vida de las
personas adultas con autismo a partir del pleno ejercicio de su autonomia y vida
independiente al favorecer las adaptaciones necesarias desde un programa de
viviendas terapéuticas y opciones laborales en donde se promueve la inclusion

laboral y social dentro de la comunidad.
Visién

Como toda institucion se espera que su proyecto tenga resultados
favorables a partir del primer afio, y a su vez continlie creciendo afio con afio, por

lo que se espera, que en un futuro pueda:

Ser la institucion lider en el pais en ofrecer los servicios de viviendas
terapéuticas, en conjuntc con una intervencién e integracién laboral a Adultos con
autismo adaptados a sus necesidades particulares, buscando en cada caso una
constante mejora de su Calidad de Vida.

Valores

Esto sera logrado con el trabajo diario de cada uno de los profesionales,
familiares, amigos, comunidad, empresas que laboren por esta causa. Por ello
habran de seguirse una serie de valores que rijan y sirvan de guia en la institucion,
dichos preceptos son:

Respeto a la integridad e individualidad de residentes y profesionales que
conformen la Institucién.

Coherencia con el decir y actuar, el que lo sabe mandar lo sabe hacer.
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Compromiso con la persona con TEA y su familia.

Humildad en el trabajo diario con las personas con las que se hace equipo, todos

pueden aportar.

Perseverancia ante |os retos y las dificultades que se presenten, por lo que habra

una constante blsqueda de estrategias que se adapten a la persona con TEA.
Vocacién por el trabajo realizado a diario.
Compartir, ya que el conocimiento que no se comparte se pierde.

Responsabilidad, con el trabajo para la mejora de la calidad de vida de la

persona con TEA.

4.3 Objetivos institucionales

Objetivo general

El objetivo general de esta institucion sera brindar atencion terapéutica fisica y
psicologica a adultos con autismo en el Estado de México, mediante un programa
de viviendas terapéuticas y alfernativas laborales en donde se promueva el
gjercicio de la autonomia, vida independiente y una continua mejora en la Calidad
de Vida.

Objetivos especificos

a) Hacia la institucion

o Brindar informacion, asesorias y capacitacibn a estudiantes,
profesionales, personal de salud, padres de familia y personas
interesadas en el trabajo con personas dentro del Espectro Autista.

» Realizar acciones encaminadas a la obtencion de fondos y donativos, en
efectivo y en especie, tanto nacionales como extranjeros, para llevar a
cabo el objeto social de la Institucién.

b) Hacia el hogar
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e Proporcionar a las personas con TEA los apoyos necesarios que
favorezcan el ejercicio de su autonomia y vida independiente en el
espacio de residencias.

c¢) Hacia lo laboral

» Adaptar cada actividad en lo individual, de acuerdo a las habilidades y
preferencias de la persona con TEA. Favorecer sus opciones de inclusion
laboral dentro de empresas 0 establecimientos locales de la comunidad.

o Impulsar la inclusién laboral por medio de vinculos que permitan el ingreso
de dichas personas a empresas, de acuerdo con las habilidades que cada
uno desarrolle, buscando continuamente su crecimiento.

« Implementar un taller productivo que favorezca las necesidades laborales
de quienes necesiten apoyo de asistencia terapéutica constante, como
adultos de niveles medios a severos (Bisuteria, reposteria, panaderia,
carpinteria, cultivo, etc.).

d) Hacia la comunidad

o Fomentar y concienciar la participacién ciudadana en la intervencién e
inclusion de las personas con autismo u otra discapacidad.

o Generar actividades de inclusién social en la comunidad para los adultos
con TEA mediante la implementacién de programas de Ocio y Tiempo libre,
asi como actividades de Vida Independiente.

o Buscar un ambiente propicio en el que la persona con TEA (en la medida
de sus posibilidades), los profesionales, la familia y personas allegadas de
la comunidad participen en la intervencion, de manera que esto propicie
inclusion y concienciacion acerca de lo que es el Espectro Autista.

4.4 Organigrama y marco transdisciplinar de los profesionales del centro
del adulto con TEA

Dicha institucion debera contar con una estructura que permita abarcar los
diversos aspectos que se requieren para el pleno desarrollo de este proyecto. De
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manera jerarquica habra de contar con un patronato, un director general, una
direcciéon administrativa y técnica, y finalmente el equipo de trabajo que guiara la
intervencion directa de las personas con TEA (profesionales, prestadores de

servicio, voluntariado, equipo de intendencia).

En primera instancia el patronato sera el encargado de dirigir y administrar
cuestiones legales y administrativas de la institucién, asi como la busqueda de
donativos para beneficio de su objeto, haciendo hincapié en lo que dicta la Junta.
Dicho patronato estara conformado por:

Presidente: Encargado de dirigir y representar a la institucién en la cuestién
administrativa, sera quien vigile la contabilidad y responda ante los ingresos y
egresos mediante los que se ha de mover dicha entidad. El presidente debe estar
facultado para atender las demandas generadas por su equipo de trabajo y para
elevar las condiciones de la institucion en la mejora de la calidad de vida de las
personas con autismo y sus familias, asi como vigilar que se cumpla con el
servicio asistencial del que es objeto la institucion.

Secretario: Sera quien lleve el control del archivo general, es decir, quien
administre los papeles y libros propios de la institucion, posea un registro de las
juntas generadas por el patronato y los acuerdos a los que en cada momento se
llegue. Asi como verificar que se cumpla con el reglamento tanto interno como
externo de la institucién.

Tesorero: Encargado de la contabilidad institucional, sera quien elabore
presupuestos, haga estados financieros, verifique y responda por los ingresos y
egresos. Administrara una cuenta propia de la institucién, y reportara ante el
presidente y el patronato en general, acerca de las anomalias que se llegasen a
presentar en lo financiero.

Vocales: Representados por dos personas fisicas, estaran sujetos a las demandas
generadas dentro de la junta, apoyando en las funciones del tesorero y secretario.
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El siguiente nivel jerarquico sera ocupado por un director general, quien
dirigira y representara al cuerpo profesional que habra de intervenir en la mejora
de la calidad de vida de las personas con autismo y sus familias. Sera el respaldo

de la institucién, y quien habra de buscar promover vinculos con otras instituciones
La I. A. P. estara guiada por dos direcciones, la técnica y la administrativa.
a) Direccion de Equipo técnico

Sera el organismo encargado de asesorar y capacitar al equipo de
profesionales que actuaran activamente en la intervencién terapéutica (fisica y
psicolégica) de las personas adultas con autismo. A su vez dirigira los
departamentos de coordinacion transdisciplinar, coordinacion de terapeutas y el
departamento de inclusion laboral.

1) Departamento de coordinacion transdisciplinar

Sede encargada de coordinar el trabajo de los diversos profesionales a partir
de cada una de sus areas de trabajo, pero guiandose por objetivos comunes, ya
que se requiere abordar cuestiones de salud fisica y emocional con cada una de
las personas, asi como aspectos legales y asesorias requeridas en su momento.
En este departamento se llevara el control de expedientes, complementado con
los reportes elaborados por sus terapeutas.

Esta extension sera la encargada de elaborar proyectos de difusiébn sobre
autismo tanto internos como externos. Sera la responsable de (talleres,

conferencias, congresos, y diversas campanas.

Los profesionales y las funciones que habran de desempefiar cada uno desde
Su area son:

Psicélogo: Sera el terapeuta encargado de la intervencién directa con las personas
con TEA. Su funcién sera la de planear, estructurar y ejecutar las actividades
dentro y fuera de la institucion. Buscar adecuaciones acorde con las necesidades
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individuales de cada residente. Asi como crear un clima de integracién en los
espacios comunes.

El psicologo sera el profesional encargado de la capacitacion y asesoria a
empresas que busquen ser inclusivas, asi como a la comunidad en la cual se va a
desenvolver el chico, promoviendo en todo momento la realizacién de actividades
de vida independiente y autonomia.

Asimismo contribuira a la ensefianza y capacitacion a estudiantes y
profesionales interesados en formar parte de este proyecto mediante el apoyo
terapéutico a personas con TEA.

Pedagogo: Al igual que el psicologo podra fungir como terapeuta titular ayudando
en la planeacion y estructura de las diferentes actividades que han de realizar las
personas con TEA, sélo que encaminadas al centro de dia. Su funcién sera
ensefar habilidades indispensables para el trabajo en las distintas areas en las
que la persona se va a desenvolver, como son el hogar y el trabajo.

Médico: Su funcion sera la de intervenir en situaciones en donde se vea
involucrada la salud fisica. Debera estudiar, diagnosticar y tratar enfermedades
propias de cada residente, asi como lesiones que pudieran originarse dentro del
centro. Debera promover la prevencion de enfermedades comunes, asi como
llevar un control clinico de las caracteristicas generales de cada persona.

Neurdlogo: La funciéon de este profesional sera la de monitorear cambios en los
medicamentos recetados para quien los requiera. Aumentando, disminuyendo o
retirando dosis seglin los beneficios que se den. Asi como el trabajo en conjunto
con el médico para la prevencion de enfermedades, enfocadas en su caso al
Sistema Nervioso.

Nutriélogo: Llevara un control acerca de la alimentacion y procesos metabélicos de
cada persona. Asi como de peso y talla, contribuyendo a su vez con asesoria para
que en los horarios de comida se adecue una dieta balanceada acorde con las
necesidades generales que surjan. En conjunto con el médico ha de prevenir
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enfermedades propias de la edad como diabetes, obesidad e hipertension,

promoviendo en todo momento el ejercicio y el consumo moderado de alimentos.

Abogado: Este profesional serd el encargado de asesorar tanto al comité de
patronato acerca de sus funciones como |. A. P., asi como sobre donaciones,
deducibles de impuestos y cuestiones fuera del conocimiento de otros
profesionales. Asimismo debera ser asesor y representante legal de las familias y
personas con TEA, buscando en todo caso la defensa de sus derechos.

2) Departamento de coordinacion de terapeutas

Departamento encargado de las diversas actividades dentro de la institucion,
tanto en residencia como centro de dia. Serd quien organice al equipo de
terapeutas en cada una de las areas en las que se ha de intervenir. De igual
manera coordinara planes y estrategias de trabajo, asi como la capacitacion y
retroalimentacion de sus terapeutas. Estara a cargo de un equipo formado por
psicologos y pedagogos quienes ejecutaran la intervencion, y entregaran reportes
mensuales por escrito acerca de cada caso.

3) Departamento de inclusion laboral

Esta extension tendréa por funcién fomentar la inclusion laboral de personas con
autismo en diversas empresas o establecimientos locales, generando asi
acuerdos, estrategias de trabajo y pautas de desarrollo que convengan a ambas
partes. Estara a cargo de los asistentes laborales, profesionales en su mayoria
psicologos, quienes ejecutaran el plan de accién junto con el adulto con TEA, para
el mejor rendimiento dentro del ambito laboral.

b) Direccion Administrativa

Sede de control en cuanto a documentacidbn de los empleados, llevara en
orden los contratos, seguros de los empleados, cuotas de recuperacion y vinculo
con instituciones educativas para el fortalecimiento de los lazos en areas de
prestacidon de servicio y practicas profesionales. Llevara un seguimiento y
monitoreo de los siguientes prestadores:
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vigilancia constante del terapeuta, las actividades a realizar deben ser sumamente
cortas o concretas si o que se espera es que lo haga por si mismo, ademas de
constantes, sin mostrar tanta variabilidad en ellas.

2) Mediacion: Presentado en su mayoria para casos de un autismo moderado.
Personas que si presentan comunicacion, por lo general un lenguaje verbal
(utilizan palabras sueltas e incluso oraciones, sin embargo no hay propiamente
una conversacién). La mediaciéon para ellos sera referida a apoyos extra para
comprender y organizar el entorno, ya que se hara uso de pictogramas y agendas
visuales, con el fin de que aprendan a regularse por si solos a través de estos
apoyos mientras tengan que hacer la actividad.

3) Con independencia: Intervencién enfocada a personas con un autismo funcional
0 sindrome de Asperger. Personas que propiamente presentan discurso y
conversacion, sin embargo hay anomalias prosddicas. Para este nivel solo se va a
monitorear a la persona con TEA, se le daran diversas estrategias para que
pudiese actuar solo ante casos imprevistos; se intervendra si por alguna razén se
genera caos en la persona.

A continuacién se explica cada esfera de intervencion, asi como su intervencion
por nivel:

a) Laboral: Lo primordial en esta esfera sera la de poder integrar a cada uno
de los miembros residentes en una empresa o desempefiando alguna actividad
productiva. Para ello se partira de potenciar o implementar las habilidades
necesarias para el adecuado desempefio de su funcion laboral. Quienes
presenten mayor dificultad en cuanto autonomia, y por tanto requieran de mas
apoyos, tendran la opcion de integrarse al taller dentro de las instalaciones del
centro, realizando actividades concretas y claras.

-Instruccion. Adultos en este nivel participaran en el taller ubicado dentro de las

instalaciones del centro de dia, realizando diversas actividades en concreto
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-Mediacién: Se le hara una agenda individual en donde se marquen actividades y
horarios concretos para que los vayan siguiendo. Habra un asistente que acudira
con ellos a sus lugares de empleo con el fin de llevar un control y evitar problemas

tanto en la productividad como con lo que le pudiese alterar a la persona con TEA.

-Independiente: Podran salir de manera independiente a sus lugares de trabajo.
Previamente un asesor brindara informacion en ese contexto laboral y acudira
esporadicamente a monitorear el desempefio de la persona con autismo, a la par
le ensefiara nuevas habilidades para responder por si solo ante las diversas

demandas que se le presenten.

b) Hogar: Dentro de esta esfera los chicos tendran la oportunidad de
desenvolverse en un espacio propio en donde podran realizar labores de
autonomia y vida independiente propias de toda persona adulta. Actividades
estructuradas de aseo, limpieza, asignacion de responsabilidades, esto dentro de
las instalaciones de residencia, en las areas de habitacion, bafio, cocina, sala,
comedor y jardin.

-Instruccion. Realizara gran parte de sus actividades con materiales adaptados
que le faciliten hacerlas por si mismo. Sera acomparnado durante la realizacién de
éstas por un terapeuta o un compariero de nivel funcional.

-Mediacion: Uso de agendas visuales para realizar actividades propias del hogar,

apoyo y monitoreo constante del terapeuta.

-Independiente: Se les ayudara a que estructuren las actividades que han de
realizar tanto en su espacio personal como en las areas compartidas, con el
empleo de historietas visuales o agendas.

¢) Comunidad: Al igual que en la primera, esta esfera buscara la integracion,
s6lo que ahora enfocada a la interaccién cotidiana con personas de la comunidad,
mediante el gjercicio de la informacién.
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- Instruccion: Promover actividades en donde tenga que interactuar con personas
de la comunidad. Que lo conozcan, se acerquen a él y se cree conciencia de lo
que implica el autismo.

-Mediacion: Actividades estructuradas fuera de la institucion de manera que
puedan interactuar con otras personas sin TEA de la misma edad, realizando
actividades comunes.

-Independiente: Ayudarle o instruirle para que pueda crear un grupo de amigos

intimos con los que pueda salir a pasear tiempoe libre en la comunidad.

d) Relaciones Interpersonales: Sin duda esta esfera estara presente en
todas y cada una de las anteriores, sin embargo se hara mayor énfasis en ella al
momento de realizar actividades de ocio y tiempo libre, en donde se podra reforzar
lo aprendido en la clase de comunicacion y socializacion.

-Instruccion: Buscar relaciones dirigidas, con una continua instigacion para
propiciarlas. Buscar actividades que les agraden para facilitar este proceso.

-Mediacion: Actividades estructuradas en donde pueden emplear pictogramas con

estrategias sociales para su acercamiento con otras personas.

-Independencia: Ensefiar nuevas habilidades sociales, fomentando su
participacion con compafieros y personas de la comunidad con temas que no
siempre sean de su interés, sino también del de los demas.

Cabe aclarar que la propuesta por cada esfera y nivel sera particular para
cada caso, dadas las caracteristicas que la persona en su individualidad posea.

En todas los tipos de relacion se buscara que interactlen con iguales, entre
mayor sea el grado de severidad, mas dirigida sera la interaccion. Por su parte
entre mayor funcionalidad

4.5.1 Evaluando Calidad de Vida

Durante la estancia dentro de las instalaciones de la institucion se pretende
hacer una constante valoracion de la calidad de vida de la persona con autismo y
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sus familias, por lo que se han de considerar los rubros propuestos por Schalock y
Verdugo (2007).

Bienestar Emocional: En ésta se habra de monitorear si sus estados de animo son
muy cambiantes y cual es el que se presenta con mayor constancia. Asimismo si

presenta sintomas de ansiedad, o problemas en cuanto a su comportamiento.

Relaciones interpersonales: Para esta dimension se han de promover actividades
que le gusta realizar, pero en compafiia de otras personas, tanto comparieros,
como familiares, amigos y personas de la comunidad. Asimismo se ha de
considerar la vida en pareja de la persona con TEA.

Bienestar material: Aqui se debe monitorear y verificar que la persona tenga las
condiciones adecuadas para vivir, al menos en residencia que sean pocos ruidos
que lo molesten, que el lugar esté adaptado a sus necesidades, que esté
ventilado, haya entrada de luz y sobre todo que esté limpio. Asi como el que su
lugar de trabajo cuente con normas de seguridad, que se cubran sus necesidades
basicas, y que ademas con las ganancias que genere, se le permita comprar algo

que desea.

Desarrollo personal: fomentar en todo momento el desarrollo de nuevas
habilidades y destrezas, tanto en lo laboral como en actividades de ocio y tiempo
libre. Que la persona a su vez pueda tener acceso a diversas tecnologias como
internet, tablet, celular o computadora. Y que ante todo se le brinden herramientas
con el fin de que pueda resolver de forma auténoma problemas que se le

planteen.

Bienestar Fisico: Revisar habitos de alimentacién, aseo personal, la realizacién de
alguna actividad fisica, horas de suefo, si llega a presentar alguna enfermedad y
asegurarse de que toma medicamentos si es que lo requiere.

Autodeterminacion: Que el adulto con autismo pueda elegir actividades para su
tiempo libre, ir a algun lugar que le guste, decorar su espacio personal como le
guste, y en todo momento considerar sus gustos y preferencias.
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Inclusién social: Elemento clave en el desarrollo del trabajo en la institucion, ya
que lo que se pretende es que pese a ser residencia, puedan asistir a lugares
publicos de manera constante, tantc para realizar actividades de ocio y tiempo
libre como de vida independiente. En esta dimensién se va a considerar el uso de
apoyos necesarios para participar activamente en la comunidad, asi como el
fomento a hacer y conservar amigos. Se ha de trabajar a la par con la comunidad
con el fin de brindarles informacién y asesoria para que con ello se evite el
rechazo o la discriminacién.

Derechos: Corroborar que sean cumplidos los derechos que posee, asi como
cualquier otra persona. Entre ellos dentro de lo mas importante esta el respeto a
su privacidad, que no haya ninguna clase de abusos hacia su persona, que sean
respetadas sus posesiones.

Dicha valoracion sera responsabilidad de los terapeutas titulares en
conjunto con la familia. Dentro de cada una de las esferas de intervencién, se
deben cuidar estas ocho dimensiones de calidad de vida, quiza no se muestren
como tal datos huméricos respecto a esto, sin embargo se debe estar al tanto en
todo momento de aumentar el nivel y las condiciones de la persona con TEA, de
manera que se le vea tranquila y plena.

4.6 Estructura fisica de la Institucion

La institucién estara conformada por dos grandes areas separadas por un
jardin, 1) las viviendas terapéuticas y 2) el centro de dia. Tal y como se muestra

en la figura 3:

Figura 3. Distribucién general de la institucién

Centro
de dia

Viviendas
terapéuticas

=5 7Aoo
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Se prevé que dentro de las viviendas, puedan desarrollarse actividades
propias de la persona adulta, siendo adaptadas en este caso a la persoha con
autismo de acuerdo al nivel de severidad que presente. Habra que estructurar
espacios, crear agendas, marcar horarios, y que cada uno de los integrantes
pueda tener tanto su espacio personal, como la oportunidad de desenvolverse en

areas compartidas.

En cuanto a estructura de ésta se formaran dos departamentos, cada uno
con cobertura para 8 adultos con TEA y 3 profesionales capacitados para resolver
las necesidades que se han de presentar entre los residentes, asi como
monitorear las actividades diarias que cada individuo haya de realizar en sus
tiempos tanto de de autonomia como de ocio, en particular por las tardes y
noches. Dichos departamentos se estructuran en la figura 4 de la siguiente
manera:

Figura 4. Constitucién de las viviendas terapéuticas.

"
*5 habitacionescon un bafio

en cada una de ellas
*Sala/Area comun
*Comedor
*Cocina

*Habitacion de sensorial

Viviendas \. /
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Departamento 1

r"5 habitaciones con bafio en‘
cada una de ellas

*Sala/Area coman

Departamento 2 *Comedor
*Cocina

Habitacién de sensorial

\. v

La idea de esta area de trabajo es que permanezcan en su mayoria adultos
con TEA de severos a moderados, residiendo como tal en las viviendas a lo largo
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de la semana, pudiendo reincorporarse a sus hogares o con sus familias los fines
de semana.

Por su parte, el centro de dia servira para realizar actividades enfocadas en
mayor medida al campo de trabajo y al ingreso propio. Se pretende que en este
lugar se desarrollen las habilidades necesarias para poder integrarse al campo
laboral, ya sea fuera de la institucion mediante programas de inclusion laboral en
empresas y/o locales, o bien, realizando actividades en un taller propio de la
institucioén. Dicho espacio estara constituido como se muestra en la figura 5:

Figura 5. Distribucion del centro de dia.

*Comedor
*Cocina
h *Gimnasio psicomotor

*Aula de comunicacion y
Centro de dia » socializacién
*Salén de sensorial

y *Recepcién
*Oficinas
*Bafios

En cuestion de necesitar integrarse laboralmente con una empresa
(personas con mayor grado de autonomia), sera necesario hacer un contacto
previo con aquellos lugares idoneos para incorporar a los individuos de acuerdo
con las habilidades y destrezas que cada uno presente. Inicialmente tendrian un
terapeuta de apoyo, quien sera el que se encargue de adecuar el lugar de trabajo
a las necesidades que surjan, por ejemplo, elaborando agendas visuales sobre
horarios o actividades que debe realizar en cada caso. Sin embargo, se tendra
que valorar el nivel del TEA en la persona, para considerar a partir de qué
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momento cubre con las caracteristicas necesarias para ocupar un puesto en
donde pueda realizar las actividades por si solo.

A continuacién se muestra un esquema general con la idea respecto al
orden, estructura y distribucion de cada una de las secciones ya mencionadas

para las instalaciones propias de dicha institucion:

La Figura 6 muestra la distribucidn fisica de todo el espacio mencionado:



Figura 6. Institucion para adultos con TEA.
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CONCLUSIONES

Han pasado mas de 70 afios desde que el autismo fue estudiado por
primera vez y a partir de entonces se ha abierto todo un campo de investigacion
que intenta dar explicacidon de su causa, las estrategias para su tratamiento e
incluso un concepto que simplifique todo lo que el cuadro en si conlleva.

El autismo implica una gran variabilidad de grados y niveles, asi como
particularidad en los objetivos del tratamiento para cada individuo, por lo que
tendra que ser necesario el fomentar un constante trabajo en equipo entre
profesionales, familia y sociedad para que puedan ser arrojados resultados
favorables en la persona con TEA. Es imposible el querer abordar toda la
problematica del autismo empleando un solo modelo, por lo que tendra que
hacerse uso de diversas herramientas tanto psicologicas como pedagogicas,
acordes a las caracteristicas y necesidades del individuo para englobar los
requerimientos necesarios durante la intervencion.

Por lo tanto se concluye que la intervencidon en personas dentro del
Espectro Autista, es una tarea compleja. La complejidad segin Morin
(1998)comprende incertidumbres, indeterminaciones y fenémenos aleatorios, a su
vez, esta ligada a una cierta mezcla de orden y de desorden. El autismo en si
manifiesta incertidumbre desde el momento en que se da un diagngstico y durante
todo el proceso de la intervencion. Es complejo dado que esta compuesto de
diversos elementos interrelacionados, que como un conjunto exhiben propiedades
y comportamientos no evidentes a partir de la suma de las partes individuales.

Ya que en torno al autismo hay una infinidad de teorias sobre su causa,
expuestas desde diversos enfoques (psicoldgico, ambiental, metabdlico, genético,
neurolégico), es a partir de ellos que en muchos casos es dada la intervencion. Sin
embargo, se sabe que ninguna teoria cubre por completo las caracteristicas del
TEA, por ello resulta innecesario el fragmentar dicha intervencion y trabajarla en
partes aisladas. Asi es como el TEA requiere un trabajo transdisciplinar, de
manera que los diversos profesionales que participen en la intervencion tengan
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una experiencia previa con relacién a este trastorno. Si se pretende que las
personas con autismo logren la inclusion dentro de la sociedad, deben ser
expuestas a situaciones cotidianas, a través de la interaccién ante los diversos
profesionales que ya estén capacitados para cubrir las necesidades especificas de
cada individuo. El hecho de que sea transdisciplinar y no multidisciplinar recae en
el hecho de buscar el obtener objetivos comunes para la persona y nc objetivos
apartados en donde al final solo se muestran los resultados entre los
profesionales.

A lo largo del trabajo ha sido importante destacar que, conforme a la
bibliografia revisada del TEA, dicho trastorno ha sido abordado en mayor medida
hacia la poblacion infantil, dejando de lado las otras etapas de desarrollo en el ser
humano. Por ello, se considera a los adultos como la poblacion mas descuidada,
pues la informacién que hay al respecto a nivel mundial es sumamente escasa y
los centros que llegan a atenderlos son muy pocos. Como se vio, no hay evidencia
concreta que muestre que en México exista una institucibn enfocada a la
intervencion en adultos, instituciones como DOMUS lo llegan a mencionar en su
pagina de internet, sin embargo es una organizacién que trabaja también con
nifios, no solamente adultos.

El abordar un {rabajo con adultos con TEA implica una gran
responsabilidad, puesto que elementos que estaban firmes en la edad infantil
comienzan a decaer. El que la persona con autismo vaya creciendo, implica que la
familia alrededor también lo hace, por lo que los padres al ir entrando a la tercera
edad van teniendo de igual cambios tanto en lo fisico como en lo cognitivo. Incluso
comienzan a verse casos en donde los padres fallecen y la custedia,
generalmente de las personas con mayor grado de afectacion, se ve puesta a
prueba, pues los individuos alrededor no quieren, no pueden, o ho saben hacerse
responsables. Es por ello que las cuestiones de vida independiente juegan un
papel importante incluso desde los primeros afios, ya que entre mayor

independencia tenga quien posee este trastorno, mayores son las probabilidades
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de tener una calidad de vida semejante a quien se encuentra dentrc de los

parametros regulares.

Se retoma el modelo de calidad de vida puesto que abarca todos los
ambitos alrededor de los cuales se desenvuelve una persona. Generalmente al
presentar un trastorno de este tipo, los tratamientos se basan puramente en
caracteristicas peculiares, como el lenguaje, la socializacion o la disminucién de
las estereotipias, sin embargo se dejan de lado otras cuestiones igual importantes
en la persona. Es necesario reiterar que no existen pautas concretas para definir si
la persona con TEA tiene una “buena” calidad de vida, por el contrario esta sera
dada acorde con la percepcion de la persona misma, su familia y los diversos
profesionales que participen en la intervencién. En esta etapa de igual manera
habran de considerarse de forma particular algunos aspectos en referencia a
cuestiones legales, relaciones de pareja o formacién de una familia. Dado que
cada caso se manifiesta de forma diferente, el modo en que sean abordados
tendra que responder a las peculiaridades del individuo, asi como el continuo
trabajo en equipo del cual se hablé durante la redaccion de esta tesis.

Por lo tanto, hablar de Calidad de Vida en este caso, es para tener un
modelo a seguir, es decir, una guia general acerca de los elementos que una
persona debe poseer para que sus condiciones de vida sean aceptables. Aqui se
encuentra la ventaja de esta propuesta, ya que muestra un panorama general para
abordar el TEA, reiterando que la intervencién debe ser individualizada, pero
acorde con parametros justos y dignos.

De acuerdo con ello, a lo largo de este trabajo se hizo hincapié acerca del
papel de Espafia en la atencidbn de adultos con TEA, por lo que resulta favorable
adaptar estos modelos en nuestro pais, en congruencia con la poblacion de este
entorno. Sin duda faltan instituciones adecuadas con la intervencién en adultos
con TEA, que se guien por un modelo concreto o por parametros para poder llevar
a cabo la intervencion, ya que en muchas ocasiones se siguen las mismas pautas
que en la poblacion infantil, lo que limita los avances y el desarrollo de habilidades
necesarias para la inclusién y el desarrollo de su vida independiente. Por lo que, la
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iniciativa presentada en esta tesis, cuenta con los elementos necesarios para ser
puesta en practica, lo importante es que no se quede solo como proyecto, sino
como la base para ser constituida en beneficio de una parte de la poblacién aun

imperceptible en México.

Para poder ser puesta en practica scn necesarios profesionales interesados
en afrontar las demandas de este campo, por ello la Facultad de Estudios
Superiores |ztacala cuenta con egresados capaces de disefiar y dirigir un centro
de atencion para adultos con TEA. Ya que la riqueza que conlleva el combinar la
teoria y la practica dentro del plan curricular, da como resultado profesionales
preparados para asumir la responsabilidad de llevar a cabo una intervencion
acorde a lo requerido, sin embargo si durante la carrera se inicia una experiencia
en terrenos del autismo, como lo es participando como voluntario en alguna
institucion que brinde atencion a este trastomo, se adquieren mayores
herramientas que ademas sirven como base en la experiencia laboral para poder
acceder facilmente a un empleo enfocado en dicha area al concluir los estudios.

Con seguridad, el psicologo cuenta con las herramientas basicas
indispensables para llevar a la practica el proyecto de una institucién para adultos
con TEA. Sin duda al llevario a cabo seran enfrentados nuevos retos, los cuales
seran solucionados con las bases sélidas que la universidad brind6, asi como la
constante preparaciéon a la que se tienen que ver expuesto, comc maestrias,
diplomados, doctorados, etc. Sin embargo, los profesionales que participen en la
intervencion en adultos con TEA deben tener una preparacion especifica para
atender a sus necesidades, comenzando por esclarecer las particularidades
regulares en la etapa del adulto y seguido por la disposicion para trabajar con
otros profesionales, cada uno desde su area pero persiguiendo objetivos
comunes.

En definitiva la elaboracidon de esta tesis muestra dichos elementos al
constituir tedricamente una institucion para adultos con TEA. Y a su vez, la
creacion de este centro abre un campo laboral para profesionales interesados en
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la intervencién de individuos con Autismo, no solo psicélogos, sino médicos,
enfermeras, optometristas, odontélogos, etc.

La propuesta de que el centro aqui disefiado sea una |.A.P. se basa en las
imposiciones y las ventajas que implica dicho érgano. Una I. A. P. solicita
elementos que en concreto sirven de base para un proyecto institucional, ademas
de que ayuda a consolidar un centro y a sostenerlo al brindarle un deducible de
impuestos, con el cual diversas empresas pueden aportar a beneficio de este.
Dichas donaciones servirian para cubrir los requerimientos basicos del centro. Por
su parte, tratandose de articulos personales como ropa, accesorios, 0 algin gusto
que tengan los adultos con TEA, estos pueden ser sustentados con la contribucién
que se le dé al realizar las actividades laborales dentro y/o fuera de las
instalaciones. No obstante, lo mas importante de que dicha institucion se
constituya como |.A.P., es que no se pierden de vista los objetivos iniciales, ya que
esta regulado por un 6rgano superior, la J.AP.

Por ultimo, cabe resaltar que para completar el trabajo de esta tesis, seria
necesario hacer énfasis en algunas cuestiones importantes para mejorar la

intervencion en el adulto con TEA:

En primera instancia propongo hacer planes de trabajo estratégicos para
cada una de las dimensiones de calidad de vida (Schalock y Verdugo 2007;
Cuesta et al. 2013), pero acorde con los diferentes grados de autismo que se
plantean en el DSM-V o el IDEA.

Asimismo, para futuras investigaciones, sugiero elaborar un perfil especifico
acerca de las caracteristicas que debe cubrir el profesional en adultos con TEA, ya
que si bien en este proyecto se llegan a mencionar algunas, quiza habria que
hacer un analisis de las especificaciones concretas acordes ya con la experiencia

de la intervencion en adultos.

Y finalmente, al ser llevada a cabo esta propuesta, hacer una evaluacion de
su eficacia en la intervencién con los adultos con TEA y sus familias con el fin de
mejorarla
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APENDICE I. PROYECTO DE ESTATUTOS

Denominacién, duracion, domicilio y objeto.

Clausula primera.- La institucibn se denominara: e ira

seguida de las palabras Institucion de Asistencia Privada o de sus siglas |. A. P.

Clausula segunda.- La naturaleza juridica de la institucion es de Asociacién y

tendra una duracién permanente.

Clausula tercera.- El domicilio de la institucién estara fijado en la zona norte del

Estado de México; pudiendo establecer filiales en cualquier lugar de la repiblica

mexicana.

Clausula cuarta.- La institucion tendra por objeto:

a)

b)

d)

Brindar _atencién terapéutica a adultos con autismo mediante la

implementacién de un programa de residencias en el que se promueva el

ejercicio de una vida independiente y una continua mejora en su Calidad de
Vida.
Generar actividades de inclusion social en la comunidad para los adultos

con TEA mediante la implementacién de programas de Ocio v Tiempo libre,

asi como actividades de Vida Independiente.
Impulsar la inclusién laboral por medio de vinculos que permitan el ingreso

de dichas personas a empresas, de acuerdo con las habilidades que cada
uno desarrolle, buscando continuamente su potenciacion.

Brindar informacién, asesorias y capacitacion a estudiantes, profesionales,

padres de familia y personas interesadas en el trabajo con personas dentro
del Espectro Autista.
Trabajar con la individualidad de cada persona, adaptando en lo posible las

actividades de trabajo para cada area acorde con sus habilidades e
intereses.

Buscar un ambiente propicio en el que la persona con TEA (en la medida

de sus posibilidades), los profesionales, la familia v personas allegadas de




la_comunidad participen en la intervencién, de manera gue esto propicie

inclusién y concienciacién acerca de lo que es el Espectro Autista.

g) Realizar eventos encaminados a la obtencién de fondos y donativos en

efectivo y en especie tanto nacionales como extranjeros para llevar a cabo
el objeto social de la Institucion.

Clausula quinta.- Para el cumplimiento de los fines u objetivos anteriores, la

institucién llevara a cabo los actos de asistencia que sean inherentes a los

mismos:

1.

Conferencias y talleres a profesionales del area interesados en aprender

sobre la Intervencién en Adultos con TEA.
Realizar campafias de concienciacion acerca de la vida adulta de las

personas con TEA, con énfasis en el 2 de abril, el 3 de diciembre y 18 de

febrero.
Brindar asesorias y capacitacién a empresas gue busquen incluir a nuestra

poblacidén en sus actividades de empleo.

Ofrecer opciones de servicio y practicas profesionales para los estudiantes
interesados de areas afines.

Ofrecer atencién terapéutica a_individuos con autismo en edades adultas,

en un promedio de 25 horas semanales como minimo.

Clausula sexta.- el patrimonio de la institucion estara formado por:

a) El ingreso mensual de las cuotas pertenecientes a cada uno de los

individuos ingresados en la institucion.

b) Elingreso proveniente de los cursos, talleres y demas eventos organizados

por la institucién en apoyo de su objeto vy que estén permitidos por la ley de

instituciones de asistencia privada.

c) Y en mayor medida de las aportaciones, donativos y toda clase de ingresos

que reciba la institucién.

El patrimonio de la institucion, queda destinado a la realizacion y cumplimiento de

su objeto, no pudiendo desviarlo en ninglin caso a otros fines ajenos al mismo. El



patrimonio de la institucién incluyendo los apoyos y estimulos publicos que reciben
se destinara exclusivamente a los fines propios de su objeto social, no pudiendo
otorgar beneficios sobre el remanente distribuible a persona fisica alguna o a sus

integrantes, personas fisicas 0 morales.

La institucion no debera distribuir entre asociados los apoyos y estimulos que
reciba.

Clausula séptima.- La institucion para su sostenimiento, podra realizar cualquier
clase de actividades autorizadas por la ley de Instituciones de asistencia privada
del Estado de México cumpliendo con las disposiciones legales aplicables.

Clausula octava.- Son fundadores de la institucion:

De la administracion y representacién

Clausula novena.- La institucion estara representada y administrada por un
patronato, cuyos miembros seran designados por los asociados fundadores,
quienes tendran la facultad de establecer la forma de sustituirlos, pudiendo
removerlos y nombrar nuevo patronato en cualquier tiempo. El patronato sera el
responsable de vigilar que se cumpla con los objetivos para los cuales fue creada
la institucion de asistencia privada y vigilar el fiel cumplimiento de los demas
objetivos que sefialan los estatutos, en consecuencia, estara facultado para llevar
a cabo todos los actos que fueren inherentes a dichos fines sin mas limitaciones
que las previstas en la ley de instituciones de Asistencia Privada del Estado de
México.

Clausula décima.- El patronato de la institucién estara constituido por:

Presidente:




Secretario:

Tesorero:
Vocales:

Clausula décima primera.- No podran desempefiar el cargo de patronos de la

institucion las personas que:

l.
Il.
.
V.
V.
VI.
VII.

VIIl.

Estén impedidas por la ley.

Sean personas morales.

Hayan sido removidos de otro patronato por alguna de estas causas.

Se desempeiien como empleados de la institucion.

Hayan sido condenados de cometer delito doloso.

Incumplan reiteradamente los acuerdos o resoluciones del patronato.
Utilizar o destinar los fondos de la institucion para fines distintos de las
actividades asistenciales previstas en los estatutos, asi como disponer
de los recursos de la institucion para fines no presupuestados ©
autorizados por el patronato y la JAP.

Realicen operaciones con los bienes de la institucidbn que administren,
que impliquen ganancia o lucro para los miembros del patronato, su
conyuge o parientes por consanguineidad, afinidad o civil dentro del

cuarto grado.

De las sesiones del patronato: ordinarias y extraordinarias

Clausula décima segunda.- Las reuniones de patronos podran ser ordinarias y

extraordinarias.

Clausula décima tercera.- En las sesiones ordinarias el patronato se reunira una

vez al mes, por lo menos, sera convocado mediante escrito que sera enviado a

cada uno de sus miembros con un minimo de tres dias de anticipaciéon a la fecha

sefialada para la reunion, debiendo contener la convocatoria, lugar, el dia y la hora

de reunién, la orden del dia a tratar misma que debera ser fimada por el

presidente o por el secretario.



Clausula décima cuarta.- El presidente o la mayoria de los miembros del patronato
podran convocar a reunion extraordinaria cuando se juzgue conveniente por
motivo de la importancia o trascendencia del problema a tratar debiéndose citar a
los miembros del patronato mediante escrito con tres dias de anticipacion en el
que se seniala el lugar, dia y hora de la reunion, asi como la orden del dia y debera
ir firmada por el presidente o el secretario o en su defecto por la mayoria de
patronos que estén solicitando la reunién.

Clausula décima quinta.- Las reuniones del patronato se haran en el domicilio de
la institucién y se necesita la presencia de la mayoria de los patronos para las
decisiones, sin que estos en ningun caso puedan ser representados por
apoderado.

Clausula décima sexta.- El patronato tomara todas las decisiones concemnientes a
las finalidades de la instituciéon por el sistema de voto personal y en caso de
empate el presidente ejercera su voto de calidad y las resoluciones se tomaran por

la mayoria de votos.

Clausula décima séptima.- Se levantaran actas de las juntas del patronato las
cuales seran firmadas por el presidente y el secretario o por quienes actden como

tales en las juntas de que se trate, asi como por los patronos asistentes.

Clausula decima octava.- Los miembros del patronato duraran en sus funciones
por un periodo de tres afios y podran ser reelegidos por un pericdo mas, pudiendo
ser renovado su nombramiento por una vez mas. Concluido su segundo periodo
podran ocupar el puesto nuevamente después de dejar pasar tres afios como

minimo.

Clausula décima novena.- En caso de que el presidente del patronato se
encuentre vacante, el secretario asumira dichas funciones, y a falta de éste el
primer vocal. Si la vacante es definitiva, el sustituto sera elegido por el fundador o
el patronato en caso de haber fallecido aquél o renunciado debiendo ser elegido
preferentemente uno de los vocales de la institucion que sea idéneo para



desempeniiar el puesto. La sustitucidn del secretario y tesorerc en sus faltas
temporales, se llevara a cabo por cualquier otro de los vocales, siendo lo ideal que
se nombre el sustituto eligiendo uno de los vocales que sea idoneo para el puesto
vacante. El fundador, en su defecto, nombrara a los vocales necesarios para cubrir
las vacantes existentes.

Facultades del patronato y vigilancia de la institucién

Clausula vigésima.- El patronato tendra las siguientes facultades:

|.- Representar a la institucion en todos los actos que fueren inherentes a sus
fines.

Il.- Cumplir y hacer cumplir los estatutos de la institucién a fin de lograr su objeto
social.

lll.- Formular y aprobar su reglamento interior y de operacién de la Institucion y de
sus diversas unidades.

IV.- Acordar todas las medidas y acciones que estime procedentes para la buena
marcha de la institucién.

V.- Como érgano de administracién de la institucioén, gozara de poder general para
pleitos y cobranzas y para actos de administracion.

VI.- Otorgar y suscribir titulos de crédito en los términos de la ley General de
titulos y operaciones de crédito.

VIl.- Aprobar en lo interno, los presupuestos de ingresos y egresos, las cuentas
manuales, el balance general anual de la institucion y el informe de su director y,
en su caso del tesorero y de su presidente.

VIil.- Determinar los casos en que deban cobrarse cuotas de recuperacion y fijar
su monto, de conformidad con lo sefialado por la junta de asistencia privada.

IX.- Nombrar y remover libremente al personal técnico y administrativo de la
institucibn, cuyos cargos seran retribuidos cuando asi se convenga con la
institucion.

X.- Abrir una cuenta bancaria a nombre de la institucion en la cual se depositen
todos los fondos que reciba la misma; pudiendo librar cheques con firmas
mancomunadas.



XI.- Al fallecer o retirarse el fundador sera facultad del patronato designar a los
nuevos miembros del mismo, que sustituiran a los que dejen de serlo.

Clausula vigésima primera.- El presidente del patronato sera el ejecutor de los
acuerdos del mismo y representara a la instituciéon con todas las facultades
generales y especiales de un mandatario general para pleitos y cobranzas y actos
de administracién, estando por tanto, facultado para contestar las demandas y
reconvenciones que se establezcan en contra de la institucidbn, oponer
excepciones, rendir toda clase de pruebas, tachando testigos de la otra parte,
objetando las pruebas documentales, interponer recursos, formular querellas y
denuncias, coadyuvar con el ministerio publico y otorgar perdén, transigir, someter
a arbitraje, articular y absolver posiciones y recusar jueces, recibir pagos,
interponer juicio de amparo y desistirse del mismo y ejecutar todos los demas
actos determinados expresamente por la ley, entre los que se incluyen representar
a la institucibn ante toda clase de autoridades y tribunales penales, civiles,
administrativos y del trabajo. Ademas, el presidente tendra de manera enunciativa
y no limitativa las siguientes facultades y obligaciones:

a) Representar legalmente a la institucion tanto interna como externamente y la
ejecucion de las resoluciones del patronato y asambleas de asociados. Salvo
designacion especial de otra persona o comisién para casos especificos.

b) Convocar, organizar y presidir las sesiones de patronato y asamblea
conjuntamente con el secretario.

c) No comprometer el patrimonio de la institucion sin la previa Autorizacion de la
junta de asistencia privada.

d) Abstenerse de nombrar personas que tengan parentesco por consanguinidad
hasta el cuarto grado, para desempefar cargos de director, administrador,
contador o tesorero de la institucion, salvo que la administracién sea ejercida por
el fundador o los asociados fundadores.

e) Emitir su voto de calidad, en las sesiones del patronato o la asamblea en caso
de empate.



f) Suscribir correspondencia de la institucion, las actas de las Sesiones; los
informes que conforme a la ley de la materia deban rendirse a la junta de
asistencia privada y a las dependencias gubernamentales correspondientes;
convocar a elecciones, anunciar los resultados de esta y tomar la protesta a las
personas electas; presentar a la junta un informe anual de las actividades
realizadas por el patronato y las demas acciones asistenciales de la institucion.

g) Vigilar la contabilidad de la institucién.

h) Responder por el buen manejo de la institucién; vigilando la correcta aplicacion
de sus ingresos y egresos; quedando bajo su responsabilidad el cumplimiento de
las instrucciones del patronato.

i} Vigilar la calidad del servicio asistencial proporcionado por la institucion.

j) Vigilar que se cumpla escrupulosamente con lo prescrito en la Ley de
Instituciones de Asistencia Privada.

Clausula vigésima segunda.- El secretario del patronato tendra las siguientes
funciones.

a) Levantar y firmar las actas de las sesiones del patronato, atender el despacho
de la correspondencia y vigilar la guarda de libros, papeles y archivo general.

b) Sustituir al patrono presidente en sus faltas temporales.

¢) Fungir como secretario en las sesiones del patronato firmando las actas
correspondientes.

d) Colaborar con el presidente en la convocatoria y Organizacion de sesiones de
patronato y los acontecimientos que se requieran para el buen desarrollo de la
asociacion.

e) Las demas que en forma expresa le asigne el presidente.

Clausula vigésima tercera.- El tesorero del patronatc tendra las siguientes
facultades y obligaciones:

a) Verificar los ingresos y la aplicacion de los egresos, cuidando que todo ello
conste en una contabilidad exacta y comprobada.

b) Presentar durante la asamblea ordinaria un balance detallado de los ingresos y
egresos de la asociacién.



c) Preparar y someter a consideracion del patronato para su aprobacion, el
presupuesto anual de ingresos y egresos para el siguiente ejercicio.

d) Tener al dia la contabilidad de la fundacion, presentando un estado financiero
trimestral y anual y remitirlos oportunamente a la junta de asistencia privada.

e) Llevar a cabo la administracién de los fondos de la fundacién, manejo que
debera hacerse precisamente a través de una institucidn bancaria por medio de
las cuentas que sean necesarias.

f) Reportar a la brevedad posible al presidente del patronato las anomalias
detectadas en la contabilidad.

Clausula vigésima cuarta.- Los vocales del patronato tendran las siguientes
funciones:

Auxiliar al presidente, secretario o tesorero del patronato, sustituyéndolos en sus
ausencias temporales; para lo cual realizaran todas aquellas funciones que
expresamente le confieren los estatutos al presidente, secretario y tesorero; asi
como ejecutar eficazmente todos los asuntos que se les confiera por el presidente
0 por acuerdo de la junta de patronos.

Clausula vigésima quinta.- El patronato nombrara al personal que se encargue de

la atencion de los servicios de la fundacion.

Clausula vigésima sexta.- El patronato recabara informes mensuales del
funcionamiento de los servicios de la institucién, a fin de remitir a la junta de

asistencia privada los informes que previene la Ley.

Clausula vigésima séptima.- El patronato podra promover la modificacion de los
estatutos y de los reglamentos si a su juicio fuera necesario o conveniente para el
mejor cumplimiento y realizacién de los fines asistenciales de la fundaciéon de
acuerdo con la ley de instituciones de asistencia privada.



Clausula vigésima octava.- El patronato, en la administraciéon de los bienes de la
institucion, adoptara todas las medidas necesarias y convenientes para la mejor y
mas eficaz realizacion de sus fines, de acuerdo con estos estatutos y la ley de

instituciones de asistencia privada.

Clausula vigésima novena.- Los servicios que impartira la institucidon seran de
caracter no lucrativo aunque se podran cobrar cuotas de recuperacion,
debiéndose dirigir su accién asistencial en beneficio de la poblacién a la que dirige
su objeto.

Clausula trigésima- La institucion estara gobernada por el patronato y sujeta a la
supervisiéon de la junta de asistencia privada de conformidad con lo que establece
la ley de instituciones de asistencia privada, asi como a los acuerdos tomados en

su junta de patronos.

De la disolucién y liquidacién

Clausula trigésima primera.- La extincion de la institucién sera resuelta por la junta
de asistencia privada, de conformidad con las disposiciones aplicables cuando
deje de cumplir con los objetivos para los que fue creada.

Clausula trigésima segunda.- En caso de liquidacién la totalidad del patrimonio de
la misma se destinara a otra Institucién de asistencia privada con fines analogos o
a otra que se constituya, que estén autorizadas para recibir donativos deducibles
para efectos del impuesto sobre la renta, que se encuentren inscritas en el registro
federal de organizaciones de la sociedad civil de acuerdo con lo que determine la

junta de asistencia privada.

Clausula trigésima tercera.- Estos estatutos podran ser reformados o adicionados
por el patronato, previa convocatoria, que para tal efecto formule el patronato; pero
tratandose de cambio de objeto o de las bases generales de la administracion, se
requerira previa autorizacion de la junta de asistencia privada.



APENDICE Il. PROYECTO DE PRESUPUESTO

Con el fin de iniciar dicho proyecto, debera existir un patrimonio inicial, que

contemple:

I. Instalaciones propias adecuadas a las actividades que se pretendan
realizar en la institucién (Talleres, actividades de ocio, habitaciones, etc.)

II.  Un presupuesto suficiente para amueblar y cubrir necesidades basicas
durante el primer afio, mientras se conforma y da a conocer a nivel social

dicha institucion.
A su vez, el recurso para financiar la institucién se constituira por:

d) El ingreso mensual de las cuotas pertenecientes a cada uno de los
individuos ingresados en la institucion.

e) Elingreso proveniente de los cursos, talleres y demas eventos que organice
la institucion para asesorar y capacitar a profesionales, padres y publico
en general.

f) Y en mayor medida de las aportaciones y donativos que reciba la
Institucién, dando como beneficio la deduccién de impuestos en términos

de la Ley del Impuesto sobre la Renta.
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