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PRESENTACION

A IDEA DE REALIZAR ESTE NUMERO de la revista surgi6 hace un afio aproximada-

mente, cuando M. A. Verdugo R. Canal, M. Sotillo, M. Morueco y J. Tamarit

empezaron a pensar en como poder recordar la ﬁgura de Angel Riviere veinte
afios después de su fallecimiento. Asi surgi6 la idea de crear un espacio compartido
en el que todas las personas que lo desearan pudieran plasmar, mediante comentarios,
reflexiones o anécdotas, lo que Angel significé en su vida, ya sea a nivel personal o
profesional.

Riviere fue una figura clave y comprometida con el estudio del autismo y ha ser-
vido de inspiracién para muchos a la hora de comprender y tratar a las personas con
TEA vy, por ello, se inicia este nimero especial con un articulo un tanto atipico, “An-
gel Riviere en el corazén y en la memoria de la psicologia espafiola y del autismo”,
en el que se recopilan los textos recibidos, entre abril y junio de 2020, de diferentes
familiaresyamigosde Angel, profesionalesy companeros, personas con TEA y sus fami-
liares, e investigadores que le quisieron y admiraron, y que ponen de manifiesto la
huella que ha dejado como maestro, como profesional o como investigador, como
comunicador, pero sobre todo como persona.

En el articulo “El Trastorno del Espectro Autista en la Unién Europea (ASDEU)”,
M. Posada y R. Canal describen los métodos de medicién de la prevalencia del TEA
y presentan un resumen de los resultados y las principales conclusiones del proyecto
ASDEU presentado en el afio 2014. Con este proyecto se pretende conocer y analizar
la situacion de las personas con TEA y sus familias en Europa, con el fin de mejorar
los servicios de apoyo que se dan al autismo y a sus familias en la UE. Los autores
destacan la importancia de la deteccién temprana que permitird un acceso més rapido
a mayores recursos y mas especializados, con el consiguiente impacto en la mejora de
las capacidades comunicativas y sociales del nifio y en la disminucién de la sintoma-
tologia de TEA.

En “Haciendo camino al contar: reflexiones sobre el libro Historia del antismo.
Conwversaciones con los pioneros (de Adam Feinstein)”, M. Belinchén comenta el libro
Historia del autismo. Conversaciones con los pioneros, en el que ella misma hace la
traduccién del original de A. Feinstein, afiadiendo la historia del autismo en nuestro
pais. Ademds, en este articulo también atipico, hace referencia a algunos paralelismos
encontrados entre Riviere y Feinstein asi como en sus obras y, finalmente, reprodu-
ce las reflexiones de Adam Feinstein y Gerardo Herrera sobre el libro al cumplirse

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 52 (2), 2021, abril-junio, pp. 5-6

—-5-



PRESENTACION

diez y cuatro afios, respectivamente, de la publicacién de sus ediciones en inglés y en
espafiol.

La prevalencia de los TEA ha aumentado y con ello la presencia de los estudiantes
con TEA en la universidad, aunque sus especiales dificultades impactan negativamen-
te en sus resultados y necesitan adaptaciones especificas para desarrollar su funcién
igual que el resto de los estudiantes. F. Alcantud y Y. Alonso creen que ain queda un
largo camino hasta llegar a un campus universitario socialmente inclusivo, y en el ar-
ticulo “Estudiantes universitarios con Trastornos del Espectro del Autismo: revision
de sus necesidades y notas para su atencién” resumen la literatura sobre la presencia de
estudiantes con TEA en la universidad y reflexionan sobre la necesidad de desarrollar
programas especificos para la atencién de los estudiantes con TEA, y sobre la necesi-
dad de no hacer recaer sobre ellos la responsabilidad exclusiva de su inclusion.

Las personas con TEA son uno de los grupos que presentan mds problemas de
autodeterminacién en la sociedad y, teniendo en cuenta el papel de esta dimensién en
el desarrollo integral de la persona, en el articulo “Autodeterminacién en el dmbito
educativo en adolescentes con Trastorno del Espectro Autista”, S. Sanchez y colabo-
radoras presentan los resultados de una revisién sistematica realizada con el objetivo
de analizar la conducta autodeterminada de los adolescentes con TEA en el dmbito
educativo. Teniendo en cuenta los resultados obtenidos, se echa en falta una propues-
ta que oriente futuras intervenciones hacia una educacién inclusiva que ofrezca los
mejores apoyos a los alumnos con TEA, por lo que las autoras sefialan la necesidad de
mds investigacién para obtener mds informacién sobre la capacidad autodeterminada
en los alumnos con TEA, asi como la necesidad de que la autodeterminacién adquiera
mayor protagonismo en el disefio de los programas educativos.
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1. Presentaciéon

cibidos durante los meses de abril a junio del afo 2020 en recuerdo de Angel

l j STA PRESENTACION tiene como finalidad introducir brevemente los textos re-

Riviere. Se incluye una breve reflexién inicial introductoria de los textos y, pos-
teriormente, se recogen todos los textos tal cual se recibieron por parte de diferentes

personas.

Cuando hace un afio empezamos a pensar en alguna manera de rememorar juntos
y publicamente las dos décadas del fallecimiento de Angel Riviere no sabjfamos que
este 2020 serfa un afio memorable en s mismo por una pandemia, que nos traeria mds
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ausencias y una necesaria manera de aprender a hacer las cosas de modo diferente,
que nos obligaria a repensar prioridades y a valorar lo cotidiano. A parar. A pensar
y a sentir.

Las lineas que se presentan en este primer articulo, del conjunto de ellos inclui-
do en este niimero de la revista Siglo Cero, no pretenden ser un nuevo homenaje a
la figura de Riviére, ni tampoco pretenden ser un elemento de revisién de su obra,
ni tampoco constituyen un documento academicista a pesar de recogerse en una re-
vista cientifica. Esto es solo la iniciativa de algunas de las muchisimas personas que
quisieron y admiraron tanto a Riviere, iniciativa que, desde el primer momento, el
Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad (INICO) recibié gustoso, le
dio cabida en esta revista Siglo Cero, y la impulsé con el apoyo valiosisimo de Plena
inclusidn, para que llegara a la mayor cantidad de personas posible, entre las tantas y
tantas personas sobre las que influyé Angel.

Angel Riviere fue una figura clave en Espaiia para impulsar el estudio cientifico del
autismo y promover el desarrollo de las organizaciones y servicios especializados, asi
como para alentar una visién positiva del autismo, sensibilizando a la Administracién
y a la sociedad en general. Hizo un esfuerzo titdnico con el que logrd inspirar a mu-
chas personas inculcando una visién moderna del trastorno del espectro autista. Su
pérdida tan temprana e inesperada nos privé de lo que su compromiso y su genialidad
podrian haber aportado a nuestra sociedad para comprender y tratar mejor el autismo
en cualquier faceta de la vida, un reto que sigue siendo hoy tan actual y acuciante
como lo era hace 20 afios. Mis alld del autismo, sus aportaciones a diferentes mbitos
de la psicologia siguen siendo un referente para generaciones de profesionales, inves-
tigadores/as y estudiantes, constituyendo una figura inspiradora que ha formateado
las mentes y las maneras de hacer de un amplisimo conjunto de personas en muchos
paises.

En este articulo atipico de la revista Szglo Cero muchas personas han aportado sus
vivencias, sus recuerdos, sus deseos, su imagen creada sobre Angel Riviere, incluso
algunos que no llegaron a conocerle. Muchos de los participantes han sefialado la
influencia determinante que tuvo en sus vidas. Las aportaciones realizadas, en el es-
pacio limitado de 400 palabras, congregan un conjunto de comentarios, reflexiones,
anécdotas, ensefianzas de muy diversa indole en relacién con la vida y obra de Angel
Riviere. Los autores de los textos son personas que le han conocido directamente, por
haber compartido momentos, proyectos, actividades, o indirectamente a través de sus
textos o de cualquier otra forma. Y también, 16gicamente, de algunos de sus familiares
directos.

Esperemos que estas aportaciones ayuden a dar nuevos pasos en forma de acciones
innovadoras que promuevan el avance social y cientifico en el campo del autismo y
las discapacidades del desarrollo, y que fomenten la colaboracién para la necesaria
reflexién sobre la condicién humana, en sus muy diferentes manifestaciones de di-
versidad, y asi, humildemente, contribuyan a una de las mds genuinas preocupaciones
que tuvo Riviere: mejorar las condiciones de vida de las personas.

Esperemos que de la impronta inspiradora que Riviére nos dej6, de cuyo valor nos
hemos ido dando cuenta mds intensamente con el tiempo, seamos capaces de lograr
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enlentecer la fuga del tiempo, ocuparnos mis en tareas mas importantes que urgen-
tes, y procurar contribuir verdaderamente a cambios imprescindibles en las vidas de
las personas. Quizds los tiempos de pandemia contribuyan a que nos permitamos el
espamo mental para repensar, reordenar prioridades, y que no nos pase otra vez mds
que “de pronto, ya era tarde”.

Como es de imaginar, muchas otras personas manifestaron su intencién de parti-
cipar con sus textos, pero finalmente no pudieron hacerlo; el tiempo u otras barreras
han impedido contar con su testimonio. Pero, no importa, sabemos que, aunque no
todos hayan podido enviarnos su recuerdo, Angel, ademds de estar en la primera pi-
gina de la memoria cientifica de la p51colog1a espafiola y particularmente del autismo,
permanece también en un lugar muy profundo de nuestros corazones.

2. Recopilacién de textos de Angel Riviere
2.1. Era a mediados de los ochenta...
Javier Tamarit. Plena inclusién Espaia

Era a mediados de los ochenta y el bullicio de la vida madrilefia quedé de pronto
silenciado para mi, cuando la conversacién dejé de estar centrada en lo cotidiano. A
partir de ahi, tan solo escuchaba el torrente de palabras, de emocién y conocimiento
que brotaba en Angel Riviere. Me contaba, se contaba absorto en si mismo, con la
intuicién que tenfa para descubrir cosas esenciales, los experimentos con primates y
la teoria de la mente. Decia que sobre ello se estaban haciendo estudios en autismo
y que los resultados eran espectaculares, que se abria un nuevo territorio de explora-
cién del conocimiento en relacién al autismo, pero también en relacién al desarrollo
humano, que... una canica se cambiaba de sitio, que la muiieca no lo sabia, que... Yo,
tan solo, escuchaba, rogando en silencio tiempo para procesar todo lo que me decfa
Angel, porque sabia a ciencia cierta que su actividad mental en ese momento era la sefial
de que verdaderamente algo grandioso estaba sucediendo, aunque yo no fuera capaz de
‘aprehenderlo’ en su totalidad. Apenas un afio después, nos lo contd en la conferencia
final del congreso de AETAPI (la Asociacién Espafiola de Profesionales del Autis-
mo) que tuvo lugar en 1986 en mi tierra, Valladolid. Alli expuso cémo los nifios con
autismo, si bien en general fallaban, algunos podian, siendo algo mds mayores, usar
un camino cognitivo 1égico, no cognitivo social, para poder procesar y resolver esa
tarea de las muiiecas, la canica y las falsas creencias, a diferencia de cémo lo hacian
los nifios y nifias sin alteracién en su desarrollo, quienes la resolvian correctamente
a los 4 afios, aunque, al preguntarles por qué lo sabian, no supieran explicar por qué
respondian lo que respondian. Recuerdo, estremecido, que, tras la dltima palabra de
Angel, el auditorio enmudecié y quedé paralizado, por una vez nadie aplaudié, nadie
pregunt6... Atn creo que estamos procesando lo que nos dijo y, sobre todo, lo que
no nos puede ya decir.
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2.2. Un maestro en el sentido mas bello

Marta Gil Ferrer. Profesional de apoyo especializado en personas con TEA, extraba-
jadora de Gaspar Hauser

Un maestro en el sentido mds bello. Un ser humano que sabia con sencillez expli-
car lo mds dificil y acercar el conocimiento para entender mejor a esas personas con
autismo. En fin, un agradecimiento enorme a su labor.

2.3. La Mision de Angel Riviere
Miquel Ferra 1 Martorell. Familiar de persona con TEA. Asociacién Gaspar Hauser

Conoci a Angel Riviere en una situacién dificil, cuando en Palma tratibamos de
dar educacion especial a unos nifios con sindrome de autismo, una enfermedad o ano-
malia que por entonces, década de los 70, s6lo afligia a una docena de familias de esa
ciudad, las cuales no obtenian respuestas concretas por la via médica. Pero alguien,
comprometldo con la misién de divulgar la existencia de este problema y ponerle re-
medio pese a las limitaciones del momento, llegé a la isla como un soplo de aire fresco.

Pudimos contactar con él en los servicios sociosanitarios y alli, examinando a va-
rios nifios, el doctor Riviére nos hizo saber lo que era un chico autista y que una vez
puesto en tratamiento, lo que se podia lograr de él. No hubo mds camino que el de re-
signarse a tener lo que se tenfa, sin falsas ilusiones o esperanzas. No eran nifios raros,
de indefinida problematica, sino personas que padecian un sindrome analizado desde
1948 pero que en la Espafia de entonces apenas figuraba en la legislacién aquellos dias
vigente.

Angel Riviere se habia propuesto aquella misién altamente altruista a lo largo y
ancho del pais. En cierta ocasion, cuando €l ya habia fallecido y se le dedicé un home-
naje en un auditorio universitario, yo dije que el nombre le venia como anillo al dedo
ya que su trabajo era angélico y nos facilitaba el poder cruzar el rio de nuestras vidas.
Alguien tomd esta imagen por el lado cursi. Quizd no era para menos vy, a veces, el
agradecimiento deberia rechazar las exageraciones. Lo sabemos. Los emprendedores
humanistas y humanitarios no precisan de epitetos beatificos. Tienen, como el doctor
Riviere, los pies en el suelo y la mente en los engranajes de la ciencia, que, a fin de
cuentas, no vive de mllagros sino de avances terapéuticos.

Angel Riviere muri6, para sorpresa de todos, relativamente joven, pero dejé el
campo abonado, sin esperar agradeamlentos de quienes por orgullo todavia no han
aprendido a dar las gracias. Es la triste condicién humana. Nadie harfa nada si espe-
rase, al final de su ruta, una animica recompensa. Lo mejor es que Angel Riviere siga
permane01endo en nuestro recuerdo. Nos ha dejado con la leccién aprendida y no
podemos defraudarle.
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2.4. He tenido la suerte de conocer a Angel Riviére y aprender de él...

Maria Gortizar. Profesional de Centro de atencién infantil temprana del Ayunta-
miento de Lebrija - Sevilla

He tenido la suerte de conocer a Angel Riviere y aprender de él no solo sobre el
mundo del autismo y la psicologia evolutiva, sino también de cémo tratar de ser ama-
ble y respetuosa con todas las personas, escuchar empdticamente y ser generosa con
mis compafieros de trabajo y con las familias a las que atiendo.

Tristemente no he aprendido a expresarme como lo hacia él. Mdltiples veces he
leido, releido y subrayado sus articulos y libros sobre autismo y desarrollo infantil, y
siempre me asombro de su capac1dad para expresar en una sola frase o parrafo todo
un ctimulo de contenidos tedricos, y pricticos, que me ayudan a reflexionar y crecer
en mi vida profesional como p51cologa de atencién infantil temprana. Me admira la
precision de su lenguaje y la profundidad tedrica de sus escritos.

Uno, entre tantos, de los aprendizajes clave para mi recorrido profesional, obte-
nidos gracias a las obras de Angel Riviere, ha sido sin duda la necesidad de estudiar a
fondo las aportaciones de la psicologia evolutiva como herramienta de trabajo que me
permite conocer mejor el mundo de los trastornos del neurodesarrollo.

Animo a las nuevas generaciones de profesionales a que sitden el estudio de la
evolutiva entre sus principales objetivos de formacién. La comprensién de los me-
canismos evolutivos que permiten al nifio desarrollar las habilidades de interaccién
social y de comunicacién social es una pieza clave para la comprension del autismo y
otros trastornos del desarrollo.

En mi trabajo como terapeuta de atencién infantil temprana, siempre trato de te-
ner en cuenta los hitos “normotipicos” del desarrollo cuando reflexiono acerca de las
caracteristicas y necesidades psicoeducativas de uno de mis chicos. Propongo a los
nuevos profesmnales releer las publicaciones de Angel Riviere y que realicen para si
mismos “fichas de resumen” como material donde almacenar datos evolutivos relati-
vos a las distintas dreas o componentes del desarrollo infantil.

2.5. Una semilla que no deja de crecer

Javier Gomez Garcfia. Profesional de apoyo especializado en personas con TEA (AP-
NABI-AUTISMO BIZKATA. FEVAS Plena inclusién Euskadi)

No conoci a Angel Riviere. Supe de él. Casualidad. O destino. No lo sé y poco
importa. Corria el afio 2000, el mundo no se habia acabado. Llegan a mis manos unos
apuntes de mi madre, sobre Pedagogia Terapéutica. Sus “20 cosas que nos dirfa un
nifio con Autismo” me remueven, ¢ principio de una vocacién? Niet. No todavia.

Salto temporal: 2005, agosto. Eres mal estudiante y toca apechugar. Hastio estival
y apuntes de “El alumno con Espectro Autista”. El Katrina arrasa en los informativos y
de repente jflash! Ahi estin los 20 puntos de Angel. Otra vez. La semilla plantada
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casualmente hace cinco afios germina. Quiero saber més sobre el autismo. Algun tra-
bajo de universidad sobre ello y... poco mds: inconsistencia de juventud. Afios erra-
ticos hacen que no oriente mi vida hacia lo que deseo hacer.

Pasemos mis hojas del calendario; estamos en 2009. La semilla de Angel plantada
en el 2000 no ha dejado de crecer leeeentamente. Pero firme. La crisis de las hipotecas
subprime empieza a barrer varios millones de empleos; yo tengo suerte y consigo un
empleo en Apnabi - Autismo Bizkaia. Aqui sigo. Es casi una década de débil conexién
con Angel y el autismo hasta ese punto exacto de mi vida. Estoy seguro de que su in-
fluencia precipit6 todo hasta llegar al punto actual. En el camino sus escritos me han
acompafiado; fuente de consulta y de volver a lo esencial, ante la sobreabundancia de
datos y estudios actuales.

Momento actual. Ha pasado poco mds de una década. Escribo estas lineas confi-
nado. Es la segunda gran crisis que vive mi generacién, millenials de futuro incierto.
Se cumplen 20 afios del fallecimiento de Riviere, me pregunto qué pensaria de esta
situacién. Supe de él el afio de su fallecimiento, yo con casi 20 afios y gracias a sus “20
cosas que...”, ¢casualidad?

En estos tiempos de incertidumbre, de miedos y de expertos en mucho y ejemplos
de nada, hay que recuperar a los referentes. Rivieére, no te conoci, pero influiste en lo
que soy. No necesito haber visto jugar a Di Estefano, para saber que fue un pionero
y GRANDE. Como ta.

2.6. La Mirada de Angel
Maribel Morueco. Doctora en Psicologia. Jubilada

Angel, en Palma, el Café Antonio ya no existe, pero si el Born, la plaza de la Reina,
y el mar, al fondo. ¢ Te acuerdas? Recién comidos, después de evaluar a 3 nifios de 9,
10 afios, con autismo, que no habian recibido ningin tratamiento ni educacién, finales
de los setenta. Cudnto por hacer, y cudnto trazaste y construiste.

Decirte que, en Baleares, la gran mayoria de los chicos y chicas con TEA estdn en
la Escuela Ordinaria, con mayor o menor intensidad en los Apoyos. Que se detecta
a los pequeifiines con 18 o 24 meses, y enseguida reciben Intervencién Temprana.
Las familias aprenden con sus hijos e hijas, en casa, en la calle, en un restaurante. Los
profesionales han aprendido mucho, y muy bien, de las mejores fuentes, siguiendo tu
estela. Y hay jévenes con TEA en la UIB. También los hay que disefian, que dibujan,
que exponen en Galerias de Arte. Que hacen teatro, leen poesia, o hablan en el Parla-
ment. Y los chavales mds graves..., ino dejan de aprender! Y disfrutan de una ciudad
viva y abierta que los acoge.

La plaza de Cort se ilumina de azul los 2 de abril, y para muchos también se ilumi-
na el dia 12. Ese mes de abril que nos une y nos recuerda el camino andado, trabajado,
proyectado. Gracias, mi querido Maestro.

¢Sabes? Nuestros respectivos hijos, son... jestupendos! Y tus nietos jqué maravi-
lla! Y los nuevos perritos... jespléndidos! Leo a Clarice Lispector, y releo, embobada,
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tus articulos del IDEA, la mejor leccion de Desarrollo que hayamos podido leer,
comprender, y aplicar. Eso es mds que un Legado, es la vida misma profesional en
las pdginas de un libro. La Puerta del Sol estd remozada enterita, la Mariblanca luce
espléndida, y el Tio Pepe, lo han cambiado de sitio. En tu plaza de la Opera surge
metéfora de una fuente antiquisima de Madrid.

Me he comprado una gabardina.

Al subir la Cuesta de San Ginés, te veo con Inés, revolviendo entre los libros, en-
contrando imposibles.

Cuando paso por la iglesia de San Francisco, en Palma, me paro siempre, como
hacfas tu.

Vefas el rosetén alto, ornamentado, como su entrada.

Pero a ti, amigo, Profesor, mi querido Angel, lo que de verdad te gustaba era
mirarla como nos mirabas a todos, y sumergirte en la planicie y la hermosura de la
inmensidad del marés.

2.7. Huellas
Maria Cristina Coca. Psicologia clinica. UAM

Es dificil explicar las “huellas” que ha dejado el profesor Riviére en mi en pocas
palabras. Pido perdén por comenzar con mi anecdotario personal. Conoci al Pro-
fesor en 1.° de Psicologia, obligatoria “Historia de la Psicologfa”. La verdad es que
la historia no era lo que mds interesaba (juventud). El logré que me interesara tanto
con la sencillez y pasién que transmitia que mi entorno me preguntaba si no queria
dedicarme a la historia, mis compaifieros concluiamos que explicara lo que explicara el
resultado era generar interés y motivacion en los alumnos.

Y asi volvié a pasar: “Psicologia del lenguaje”, en esta ocasién aunque mi expecta-
tiva era muy alta, la super6 con creces. Mi admiracién profesional y como persona no
hizo més que incrementarse. Entre las “huellas” que tuve el privilegio que recoger fue
un maestro que nunca olvidaré en mi formacién personal y profesional: rigurosidad
cientifica unida al humanismo en el mejor sentido. Estoy segura, lo sé, que no he sido
la tnica privilegiada de haber podido aprender mucho més que los contenidos de una
asignatura concreta, una forma de ser y estar en el mundo.

Gracias Angel. Tu ejemplo continta y sigue vivo.

2.8. Angel, gracias por hacerme sufrir
Pedro Gortazar. Profesional de apoyo especializado en personas con TEA
Pertenezco a esa generacién de estudiantes de Psicologia que lefan los escritos de

Angel Riviere en caliente, recién cocinados por él y en parte gracias a esos escritos
heredé una Sptica constructivista a la hora de encarar las dificultades lingiisticas y
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comunicativas, no tanto desde la perspectiva de la categoria diagndstica, sino la del
desarrollo. Citando a Gerber (2003, p. 75).

El especialista en habla y lenguaje con un modelo de base evolutivo no genera
ideas de como empezar una intervencién de lenguaje preguntandose “;Cémo trabaja-
mos con un nifio que es autista?”, sino més bien preguntindose “; Cémo trabajamos
con un nifilo que estd en una etapa preintencional o un nifio que estd en una etapa
prelingtiistica?”.

Si rebusco dénde se encuentra el nicleo radiactivo de mi pasién por este campo
probablemente esté localizado en el estudio de las disarmonias en el desarrollo (lo
siento en mi caso en el dmbito de lenguaje en TEA y TEL) y las intrincadas relaciones
de procesos y habilidades que sirven de llaves maestras para la intervencién.

La palabra pasién etimolégicamente proviene del “passio” latino (sufrimiento) y
emparentada con el “pathos” grlego de significado similar. Otra de las acepciones de

“pathos” se refiere al concepto ético de todo lo percibido por la persona, bioldgica y
culturalmente. Gracias Angel, por hacerme sufrir.

S. Berber (2003). A developmental perspective on language assesment and inter-
vention for children on the autistic spectrum. Top Lang Disorders, 23(2), 74-94.

2.9. Un elefante sin pintar. Mi homenaje y agradecimiento a Angel Riviere
Lidia Rodriguez. Profesora de la Universidad de Castilla-La Mancha (UCLM)

Esa tarde de marzo llamamos al timbre de aquel majestuoso edificio en la calle
Campomanes. Se abrié una enorme puerta, fisica y simbolica, que cambiaria la vida
de Dani para siempre. También la mia.

En 1998 Angel Riviere eraya catedritico y yo trabajaba como logopeda en Alcorcén
mientras completabamiscursosdedoctoradoenla Auténoma. Recuerdo perfectamente
cadauno de sus estimulantes seminarios y recuerdo perfectamente la tarde en que vi por
prlmeravezalamadredeDam desconsolada, angustladaydevastada,llorandoenmlcon—
sulta. No supe qué hacer. ConociaDanial dia siguiente y empecé averlo todo mds claro.
Siempre me ha acompafiado un profundo sentimiento de agradecimiento al poner en
contacto a familias con otros profeswnales cuando yo no he sido capaz de ayudar:
jmenos mal que nos tenemos! Y siempre las familias han confiado en los profesionales
en los que yo he confiado (Iéase admirado y amado). No deja de ser un tridngulo con
un toque platénico que me fascina. Qué chic!

Después de la apertura de aquella puerta abierta de par en par, la tarde en la que
Dani y Angel se conocieron, vinieron dfas de escucha, valoracién y calma. Los prime-
ros en la vida de esa maravﬂlosa familia, merecedora de todo lo bueno.

Mientras observaba a Dani, Angel dibujé, como increiblemente rapido sabia ha-
cer, el contorno de un elefante gigantesco. No preguntd, no sometid a ningin concur-
so ni a ningun interrogatorio inquisidor. Sélo le mird y sonrié. “Estd vacio” apunté
Dani. Y eso fue suficiente. Reimos todos. La risa como muestra de llanto contenido.
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La noche antes de que todo se quedara sin pintar recibimos un correo electrénico
con una palabra como asunto: Angel. Imagino que el profesor encargado no pudo
escribir mds. Ni menos. Nos comunicaba que, al dia siguiente, creo que martes, no
habria clase debido al fallecimiento del profesor Riviére, el mismo que antes era s6lo
Angel. El mismo que después lo serfa todo.

“Aguay sed, dificil mezcla”. Era la cancidén que sonaba ese afio en la radio a todas
horas. Dani la ensayaba con su hermano a la guitarra y se la cantaba después a Angel
en consulta. Uno més de los tridngulos fascinantes de esta historia.

¢El tercero? Este regalo-tridngulo que estoy sintiendo por parte de Plena inclusién
al poder participar en este emocionante homenaje.

Si. Se nos quedé un elefante por pintar.

2.10. En una situacion dificil

José Guzmén Garcia. Familiar de persona con TEA. Federacién Espaiiola del Sindro-
me X Frégil

Nouestra relacién con Angel Riviere no fue, por desgracia, todo lo duradera que
hubiésemos deseado. Le conocimos en una situacidn dificil, recién recibido el diag-
néstico, con todo lo que ello conlleva en cuanto a desconcierto, desdnimo..., pero
hemos de decir que ha sido el tnico profesional que nos facilit6 pautas concretas de
actuacion, nos ofrecié informacion precisa y nos proporcioné el sosiego que necesi-
tdbamos en esos momentos.

Muchas gracias por su calidez humana y su gran profesionalidad.

2.11. Miabuelo era un héroe
Lola Leturia Riviere. Nieta de Angel Riviere

Empiezo explicando que yo no tuve el honor de conocer a mi abuelo, pero gracias
a mi familia, sobre todo a mi abuela Inés, desde muy pequefia supe muchas cosas de
él y lo quiero muchisimo.

Siempre he sabido que mi abuelo era una gran persona y también guapisimo. Mi
abuela siempre me contaba y me sigue contando muchas anécdotas sobre él, y yo es-
cuchaba atentamente. Yo creo que mi abuelo era un héroe. El trabajaba con personas
con autismo, especialmente con nifios. Estas personas son muy especiales y mi abuelo
las trataba como tal.

Me habria encantado conocer a mi abuelo, habria pasado muchos momentos con
él y le habria preguntado muchas cosas. Estoy segura de que nos habriamos llevado
muy bien.

Este afio hago 1.° de secundaria, y en una asignatura del instituto, presenté un
trabajo sobre mi abuelo, y mientras investigaba y preguntaba cosas sobre él, supe
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que era una gran persona, que amaba a su familia y un gran profesional en su campo
de trabajo. Gracias a él y a mi madre, yo respeto y también quiero a las personas con
autismo, y pienso que son maravillosas.

GRACIAS, ABUELO.

2.12. Arioranza, agradecimiento y carifio

Mariluz Gutiérrez Araus. Profesora universitaria, familiar de persona con TEA. Fun-
dacién Angel Riviere

Es dificil escribir desde la emocidn, pero la emocién es muy productiva como
motor de escritura. Y estas lineas salen de un sentimiento de afioranza, mezclado con
agradecimiento y carifio, tres grandes emociones.

Angel aparecié en la vida de mi hijo Ricardo vy, por tanto, de mi familia, hace
cuarenta afios. Una situacién casual y muy afortunada mirdndola con una perspecti-
va temporal tan extensa. Estaba realizando su tesis doctoral sobre autismo, mientras
ejercia como psicélogo en un colegio de Madrid en el que pasé mi hijo sus primeros
afios (de los 4 alos 7) antes de que cambidramos a otro lugar de residencia y de colegio.

En este tiempo aparecieron todas las dificultades —en el plano escolar y social- de
un nifio con un trastorno que nadie sabia definir. Pero a sus 18 afios reencontramos
a Angel, quien volvi6 a ver a mi hijo y le dlagnostlco como un “Asperger de libro”.
Desde entonces cambi6 a mejor la vida de mi hijo, porque entr6 en los diferentes
programas de apoyo que dirigia nuestro admlrado Angel para los que mds tarde se
llamarfan personas con TEA. Casi semanalmente realizaban actividades novedosas
y estimulantes para ellos y para sus familias. Un grupo inicial de padres acudiamos
periédicamente a su casa y conocimos a su esposa Inés y a sus hijos. La Universidad
Auténoma de Madrid, de la que era catedritico y con la que tenemos una deuda de
gratitud, fue el contexto de toda esta peripecia vital.

Angel ha estado siempre muy presente en el corazén de mi hijo y su muerte re-
present6 una gran pérdida. Para todos quienes le conocimos y tratamos, su temprana
e 1nesperada desaparicién supuso un duro golpe en nuestras esperanzas vitales. Hubo
que continuar, con lentitud y dificultad, un camino que habia abierto él apoyando a
los nifos y jévenes con sindrome de Asperger.

La colaboracién de sus alumnos mds notables, actuales profesionales de la psicolo-
gia en las aulas y en las consultas, ha facilitado el trayecto vital de nuestros hijos hasta
estos momentos. Por eso la Fundacién Angel Riviere, nacida para facilitar la vida
independiente de adultos TEA, lleva su nombre y, desde ella, quisiéramos llevar su
espiritu de entrega a unos adultos cuyas vidas tienen muchas potencialidades en una
sociedad que no parece facilitar la superacion de sus dificultades.

Siempre estaremos agradecidos a tu persona y a tu vida, querido Angel Riviere.
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2.13. sPor qué estdis aqui?

Juan Pedro Garcia-Cernuda Sainz. Profesional de apoyo especializado en personas

con TEA

La primera vez que estuve con Angel Riviere, él tenfa poco mds de 21 afios, se
acababa de licenciar y colaboraba en la Universidad Auténoma de Madrid con el
profesor Mesa: Angel me dio la prlmera clase de Psicologia General, yo tenia 18.
Recorddndoselo después, me decia “qué verglienza, a saber qué os dirfa...”, yo recor-
daba que preguntaba “;por qué estdis aqui?”. Quizd sélo él tenia la respuesta precisa
si alguien se la hubiera preguntado.

La ultima vez que le vi y estuvimos charlando fue en Chamberi, tras la presenta-
cién de un libro de Gregorio Gémez-Jarabo; nos pusimos al dia de lo que estdbamos
haciendo entonces y, antes de despedirnos, quedamos en hablar de la posibilidad de
hacer algo juntos sobre derechos, ética y discapacidad; creo que estaba colaborando
con Sindrome de Down, entre otras mil cosas.

Excepcional. Que constituye excepcién de la regla comtin, que se aparta de lo
ordinario o que ocurre rara vez. Asf, excepmonal define muy bien a Angel, que es una
persona cercana, de trato cémodo y compaiifa facil, excepcional en su quehacer, su
pensamiento, trabajo y cotidianidad.

Y generoso; en entornos donde no se prodiga esta virtud, si es que hay alguno en
la que abunde.

Recuerdo anécdotas, sin que yo haya tenido trato excesivo con él, ni mucho me-
nos: la presentacién de la revista Estudios de Psicologia, en el pub La Hemeroteca,
frente al colegio de sus hijos; la memorable defensa de su tesis doctoral en la Auténo-
ma, largamente esperada, que, fuera de protocolo, levant6 una espontinea ovacién de
los presentes y del propio y entrafiable profesor Pinillos desde el tribunal, que nos ad-
vertia a los oyentes que teniamos delante no un enjundioso trabajo de tesis doctoral,
sino un tratado de obligada consideracién a partir de entonces para el conocimiento
de la mente, como asi ha sido.

Tuvo deferencias conmigo que no merecia; como hacia con compaiieros, colegas
o discipulos, con espontaneidad, resaltando sinceramente los méritos mds o menos
limitados que valoraba con entusiasmo.

Pero, para un académico de su talla, quizd la palabra que, literalmente, mejor le
defina sea Genial, de acuerdo a las acepciones que dicta la Real Academia de la Len-
gua: Placentero, que causa deleite o alegria; sobresaliente, extremado, que revela genio
creador; magnifico, estupendo.

Vale.
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2.14. Un carinioso recuerdo, que perdure y continsie el camino emprendido por él
Marisa Ximénez Embun. Orientadora escolar de Educacién Especial jubilada

Tuve la gran suerte de escuchar a Angel en la UAM como profesor de psicologia
cognitiva, cautivaba con sus exposiciones. Con él aprendi la teoria de la mente que
contaba con tanta pasién. Después en el méster de Logopedia volvid a ser un placer
aprender con él mis primeros conocimientos sobre autismo, enganchaban sus clases.

En los diversos congresos se mostraba cercano con cualquiera que se acercaba a
él. ;Qué decir de sus publicaciones, base de tantas investigaciones posteriores! Para
mi fue un placer aprender tanto con él y haberle conocido en persona. Un carifioso
recuerdo, que perdure y contintie el camino emprendido por él.

2.15. Larisa de mi padre
Mario Riviere Marichalar. Hijo de Angel Riviere

Hace ya 20 afios que mi padre nos dejé y no pasa un dia sin que le eche de menos.
Sé el peso que su trabajo tiene en el campo de la psicologia, lingiiistica e investiga-
ciones sobre el espectro autista y, cémo no, estoy tremendamente orgulloso de ello.
He conocido a muchos de sus alumnos o gente que ha estudiado su obra y me han
hablado de él con pasién y admiracién, pero el Angel que yo echo de menos es menos
conocido.

Mi padre era un hombre carifioso, profundamente inteligente, comprensivo y di-
vertido, increiblemente divertido. Y esa es la parte de él que mds echo de menos: los
dos compartiamos una enorme pasién por el absurdo y conociamos las propiedades
curativas de la risa, de dejarse llevar por los caminos del esperpento en busca de una
pequefia joya comica. Los recuerdos que atesoro con més devocién casi siempre estdn
relacionados con una sonrisa complice, un desternillante comentario irdnico, un es-
trepitoso estallido de risa o directamente una payasada sin complejos. Era un hombre
capaz de comprender y disfrutar lo mds complejo y también de gozar como un nifio
pequefio con un momento cémico profundamente idiota, un chiste increiblemente
malo (que en su boca sonaba maravilloso) o una visién absurda que provocaba diver-
tidisimas y brillantes reflexiones.

Pocas veces he reido tanto como refa a su lado y siempre que le recuerdo lo hago
con una sonrisa, saboreando esos momentos en los que nos zambulliamos juntos en
el disparate para salir a la superficie con una carcajada en el estémago. Ahora mismo,
pese a la ansiedad que siempre me produce escribir, me descubro sonriendo, casi al
borde de la risa, recordando tantos momentos hilarantes a su lado... Va por ti, padre,
sé que, estés donde estés, tu sonrisa estd lista para brotar.
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2.16. Treinta aios de amistad
Juan Delval. Catedratico jubilado

Cuando empezé el curso 1969-1970 me encontré como profesor en la clase de
cuarto curso de “Psicologia evolutiva” de la Universidad Complutense con un nu-
meroso grupo de muchachos y muchachas que constituian la primera promocién de
la recién creada especialidad de Psicologia. Era un grupo heterogéneo en el que habia
algunas mentes brillantes e inquietas, que querian conocer cémo somos los seres hu-
manos. Nos ocupamos, sobre todo, de estudiar como empieza a formarse la mente
y buena parte del curso estuvo dedicada al nacimiento de la inteligencia durante el
perlodo sensorio-motor. Aquellos alumnos hacian preguntas dificiles. Uno de ellos,
que tenfa ademanes suaves pero que hablaba con firmeza y conviccién, se hacia a si
mismo preguntas profundas y nos las trasmitia a los demds. Se llamaba Angel Riviere
y pronto nos hicimos amigos y seguiamos discutiendo al terminar la clase en el bar de
aquella facultad ocupada por la policia.

Cuando terminé el curso mantuvimos el contacto y al afio siguiente al acabar la
carrera le propuse que se incorporara al proyecto de investigacién que dirigia en
el Instituto de Ciencias del Educacién de la Universidad Auténoma desde 1970
en el que estudidbamos el desarrollo del uso de las conectivas 16gicas y problemas del
razonamiento.

La investigacién que realizibamos se vio interrumpida abruptamente cuando al-
gunos fuimos expulsados de la universidad, pero durante todos esos afios seguimos
manteniendo contacto, y discusiones que Angel siempre hacia interesantes. Recuerdo
abundantes conversaciones acerca de su tesis, que habfa surgido como una prolon—
gacion del proyecto de investigacién en el que trabajamos juntos. Se inici6 con el
problema de las series de tres términos Su trabajo se prolongé més de lo que parecia
razonable, y cuando discutiamos siempre terminaba tratando de convencerle para que
cerrara la investigacion, que llevaba camino de convertirse en algo inacabable. Final-
mente la defendi6 en 1984 y dio lugar a un estudio notable sobre el razonamiento y la
representaciéon que publicé.

En sus dltimos afios, cuando nos encontrabamos en la facultad, aunque fuéramos
con prisa, siempre se detenia como si tuviera todo el tiempo del mundo para que
charldramos un rato. Me llamaba la atencién su cordialidad, pues siempre hacia alguna
observacién amable. Aunque estaba muy sobrecargado de trabajo no habia perdido ni
un dpice de su entusiasmo y se seguia embarcando en todas las empresas que le pare-
cian interesantes. Su muerte fue un golpe irreparable y algo muy injusto.
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2.17. Desde Melilla...
Juan Lopez. Profesional de Plena inclusién Melilla

Desde Melilla, queremos sumarnos también al reconocimiento profesional a An-
gel Riviere, por su labor y su aportacién pionera e imprescindible a la calidad de vida
de las personas con discapacidad y sus familias. También aprovechamos estas lineas
para mandar un emotivo abrazo a la familia Riviére.

2.18. Un hombre bueno
Pablo Riviere Marichalar. Hijo de Angel Riviere

Mi padre era un hombre bueno. Cuando la gente habla de él, suele referirse a su
trabajo como psicélogo, y también suelen decir que, ademds, era un hombre bueno.

Siempre he admirado a mi padre. El es mi norte intelectual, pero ante todo mi
norte moral. Cuando se fue, yo tenia 18 afios. Recién fallecido, cuando le recordaba,
admiraba en él al académico, o al hombre que luché para traer la democracia a su pais.
Siguiendo su estela, me hice cientifico y me involucré en el activismo. Sin embargo,
ahora que tengo dos hijos, mi admiracién se centra en su calidad humana. Porque
quiero ser para mis hijos lo que él fue para mi. Un referente. Un buen padre. Un
hombre bueno.

Nos gustaba jugar al ajedrez. Yo perdi hasta bien crecido. Cuando mis manos
llevaban las piezas a lugares peligrosos, €l me decia: “¢Seguro?”. Me daba la opcidn,
no la solucién. Queria que fuese yo el que la encontrase. Con el tiempo, la encontré,

ané. ;Cuantas veces? Tan pocas que las atesoro, como atesoro cada recuerdo suyo.
En la feria del libro juntos. Paseando entre las casetas, buscando libros: novela negra,
psicologia... Cuando un libro le interesaba se concentraba con intensidad. Dirfa que
cada cosa la meditaba con intensidad. Una vez fuimos al cine a ver La Lista de Schindler.
Pasado un tiempo, cay6 dormido. Llegé al ronquido. Yo decia “Papd, despierta”. Y él
respondia “;Si estoy despierto!” y volvia a caer. Trabajaba tanto...

Era extremadamente divertido. Cuando venian amigos a casa solia sacar la guitarra
y tocar su gran éxito Me gusta el amarillo. Termindbamos cantdndola a voces. Amaba
pasear. En verano, por los cerros de Ahusin, con Jasén y Merlin. Jamds hizo el menor
amago de disciplinarlos. Los queria como eran, asalvajados. Nosotros caminibamos,
ellos corrian por los trigales. Se paraba y, sin mds, miraba fijamente a lo lejos. A sus
perros. Estudiaba lo que hacfan. Los amaba genuinamente. Sin més. Era un hombre
bueno.

Su cabeza reposando en mi regazo, cuando yo era ya algo mds mayor... ¢ Dieciséis?
No lo sé. No importa. Solo importa el tesoro. Cada recuerdo que tengo de él. ¢Por
qué no los hay malos? La explicacién es sencilla. No los he borrado. Nunca los ha
habido. Porque mi padre era un hombre bueno.
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A menudo cuando quiero hacer algo bien me sorprendo pensando “;Qué haria
papa?”. Quiero hacer lo correcto. “sQué pensaria papa?”. Como se fue muy pronto,
hay muchas piezas que me faltan. El puzle no se completa. No puedo saber lo que
pensaria. Pero lo intento. Y entonces pienso “; Qué haria un buen hombre?”. Pues eso
harfa papd. Porque mi padre era hombre bueno.

2.19. Ya no pudo ser
Amparo Gavela. Familiar de persona con TEA

Yo conoci a Angel Riviere en el primer congreso sobre Sindrome de Asperger que
se celebrd en Madrid.

Mi hijo acababa de ser diagnosticado y, como casi todas las familias entonces,
estibamos muy perdidas.

Recuerdo a una persona muy cercana, que sabia de lo que hablaba y eso ya daba
mucha tranquilidad. Tenfa un sentido del humor y una forma de comunicar que deja
huella.

Cuando dlagnostlcaron a mi hijo en APNA, estaba Juan Martos y luego nos co-
rresponderia otra sesién con Angel Riviere, que ya no pudo ser.

La noticia de su pérdida me conmocioné.

2.20. Gran maestro y comunicador
M.? del Mar Oliver. Profesional de apoyo especializado en personas con TEA

Gran maestro y comunicador.

Transmitia entusiasmo, respeto, generosidad, sabidurfa...

GraCIas, Angel, por compartlr tus conocimientos y tu humanidad con quienes te
conocimos. Han sido una guia en mi trayectoria profesional y en mi vida personal.

2.21. Un referente
Miguel Angel Alvarez. Profesional de apoyo especializado en personas con TEA

Le conoci alld por el afio 1991 en un curso de verano de la Universidad de Le6n
sobre el trastorno del espectro autista.

Me impacté su explicacién sobre la teorfa de la mente.

Referente que sentd las bases para tratar a las personas con TEA.

Atn hoy seria necesario reforzar y divulgar sus conocimientos y principios.
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2.22. Fue un lujo conocerlo
Carlos Benigno Esteban. Profesional en servicios de la Administracién Publica

En el afo 1995 comencé a desarrollar programas de Atencién Temprana con nifios
con TGD, junto a autores extranjeros, destacaban los textos de Angel Riviere por
la profundidad y la cercania de sus obras. Angel era y es lo que se consideraba una
autoridad en el dmbito del autismo, en la investigacidn, en el diagndstico, en el trata-
miento, en las orientaciones a las familias y en todo.

Pero de Angel sobresalia también su valor como persona, su cercania, su apoyo a
las familias y a toda la comunidad.

Una familia de Melilla que yo atendia en Melilla acudié a verlo en Madrid. Y él me
llamé a las 11.30 de la noche para comentarme orientaciones para la nifia que habia
diagnosticado y a su familia. Normalmente cundo te llamaban a esas horas en esa
época sin moviles era para darte una mala noticia y el sonido de la llamada te asustaba.
Esa llamada duré una hora y pocas veces he aprendido tanto en una llamada de te-
léfono y me ha dado tanta tranquilidad. Tiempo después lo conoci en persona y me
impresiond su capacidad y disposicién para ayudar a los demis.

Fue un lujo conocerlo.

2.23. El maestro de todo esto
Lola Lépez. Profesional de apoyo especializado en personas con TEA

La primera vez que of hablar de Angel Riviere fue cuando comencé a trabajar
como AL en un aula preferente de TGDs de la CAM. Era interina y tenia que pre-
parar la dichosa programacién para las oposiciones. Me dijo mi compafiera Beatriz
Ruiz Casas (PT y especialista en TEA): “Si quieres empaparte de lo que es autismo
tienes que empezar por Riviére, es el maestro de todo esto, es el comienzo de nues-
tra labor”... Ahi empez6 todo. Comencé a leer sus obras y la de su compaifiero Juan
Martos..., comencé a conocer un mundo especial, lleno de interrogantes pero pleno en
conocimiento, absolutamente atrayente como un imén atrae un clavo.

Sus 20 conceptos fundamentales, esas 20 citas que son la esencia de sus vivencia
y estudios, fueron para mi el motor principal para estar con ellos, con “los autistas”
Angel Riviere me dio la mano, a través de sus libros, para entrar en un mundo mara-
villoso donde merece la pena estar por todo lo que aprendes: esos pictogramas, esas
anticipaciones, esas agendas visuales, todo ordenado y establecido... Eran unas rutinas
maravillosas donde comenzabas, cada dia, a interactuar con esas personitas tan ado-
rables y especiales.

Aprendi que saben agarrarte por el cuello, que te besan y que te quieren..., que se
enfadan contigo, que no miran a la cimara cuando les haces una foto, que estdn en su
mundo pero... contigo... “Merece la pena vivir conmigo™..., merece la pena estar con
ellos.
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2.24. Nos ayudo a conocer y entender a Nacho
Concha Calvo. Familiar de persona con TEA

Soy Concha, tengo 46 afios y soy hermana de Nacho, persona con TEA que ac-
tualmente tiene 47 afios, somos de Zaragoza.

Angel Riviere diagnosticé e hizo seguimiento del caso de Nacho hasta que fallecio.
Recuerdo los viajes a Madrid 2 veces al afio al local de APNA, Angel nos recibia y
dejdbamos a Nacho con él, cuando volviamos hablaba con mis padres. Después de
unos dias llegaba a casa un informe.

Como familia nos ayudé a conocer y entender a Nacho, adaptarnos en lo que te-
niamos que adaptarnos y a ponerle limite en lo que habia que poner limites. Después
de 20 afios releo los informes que nos daba y todas y cada una de las recomendaciones
que nos hacia siguen siendo hoy vélidas y necesarias para Nacho. Cuando las cosas
no van bien volver a leerlos nos recuerda cuil es el camino y la direccién que tenemos
que seguir.

Actualmente trabajo con alumnado TEA vy recuerdo con admiracién haber co-
nocido a Angel y haberlo tenido tan cerca sin yo saber qu1en era realmente. Entre
mis compaiieros cuando sale su nombre digo muy orgullosa “yo conoci en persona
a Angel Riviere”. Todavia guardo el péster que APNA publicé en su dia: “Qué nos
pediria una persona con autismo”. Mi mds absoluta admiracién hacia él como familiar
y como profesional.

2.25. Tenido de caqui
Enrique Lafuente. Profesor universitario

Mi recuerdo de Angel Riviere estd inevitablemente tefiido de caqui.

Conoci a Angel en el verano de 1969, en el campamento de La Granja donde am-
bos hacfamos el servicio militar. Fuimos a caer en la misma compaiiia, y no tardamos
mucho en adqumr una bien ganada fama de descomunal despiste. Era mds que evi-
dente que el espiritu militar no era lo nuestro, y las voces de mando de la superioridad
solfan encontrarnos pensando en otra cosa. Nuestra amistad fragué en las intermi-
nables conversaciones que manteniamos durante los arrestos de fin de semana que
compartimos a menudo a lo largo de los dos veranos que duré la “mili”.

Sobre esta base tan improbable logramos construir una relacién sumamente es-
trecha, fraternal, asentada en profundas afinidades intelectuales y morales y cultivada
en frecuentes salidas de fin de semana y alguna breve escapada vacacional junto con
nuestras parejas de entonces y de siempre, que resultaron haber sido compaifieras de
Instituto. Recuerdo particularmente unos deliciosos dias de Semana Santa pasados al
borde del mar, ocupados con grave concentracién y muchas risas en la resolucion de
los problemas de pensamiento planteados por Edward de Bono.
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También en lo profesional hubo de dejarme Angel una impronta poderosa. En
1974 me propuso como “profesor especial” de Historia de la Psicologia en la Univer-
sidad Auténoma, lo que supuso mi primera incursién en la docencia de una disciplina
a la que iba a dedicar ya en lo sucesivo mi vida académica. Acudia yo a mis clases
desde la otra punta de Madrid, directamente desde el cuartel donde hacia mis pricti-
cas de sargento (jotra vez el ejército!) sin tiempo siquiera para cambiarme el pantalén
del uniforme. Afios después me incorporé a su equipo de la recién fundada revista
Estudios de Psicologia, en cuyo primer niimero iba a publicar también yo mi primer
articulo.

Las inercias de la vida nos fueron distanciando, pero no importaba: ambos sabia-
mos que en cualquier momento en que nos reencontraramos podriamos retomar las
cosas en el punto exacto donde las habiamos dejado. Asi nos sucedié en varias oca-
siones, pero no pudieron ser tantas como hubiéramos esperado y querido. La figura
de Angel como é] mismo escribi6 de la de Vygotski en un libro ya cldsico e impres-
cindible, “cruzé como una furia veloz” la psicologia espafiola; pero también nuestras
vidas, dejindonos a su paso la estela magnifica de su obra admirable y la tremenda
afioranza de su presencia.

2.26. Un ejemplo a seguir
Verénica Ferrer. Profesora de pedagogia terapéutica y orientadora

Angel fue y sigue siendo para mi un ejemplo a seguir. No sélo por su profesiona-
lidad, capaz de profundizar y arriesgar, sino por traspasar la distancia fria y conectar
y querer a sus «chavales». El grado de complicidad que podia establecer atin sigue
asombrandome e inspirindome como sélo lo pueden hacer los grandes. Se fue dema-
siado pronto pero su legado continda. Es imposible de olvidar y no se puede entender
la atencién a la inclusién en Espaiia sin él. Un abrazo y todo mi reconocimiento alld
dénde esté.

2.27. Una bella persona, un excelente profesor, un gran clinico
Antoni Gomila. Profesor universitario

La muerte, prematura e inesperada, de Angel Riviere nos arrancé una bella perso-
na, un excelente profesor, un gran clinico, especializado sobre todo en el tratamiento
del autismo, un influyente epistemélogo de la Psicologia Cognitiva, un investigador
inquieto, un generoso formador de investigadores, y un poeta; en definitiva, una per-
sona sensible, comprometida con su trabajo, con su tiempo y con los demds. Un ejem-
plo estimulante, una referencia.

Conoci a Angel porque formé parte del tribunal de mi tesis, en 1990. Llegé con
los dos volimenes sobre Parallel Distributed Processing, de Rumelhart y McLelland,
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la llamada biblia conexionista, recientemente publicada. La tesis iba sobre Fodor y su
teoria computacional de la cognicidn, y, aunque era critica con Fodor, la discusién se
prolongé varias horas, en un debate sobre los fundamentos de la cognicién y sobre el
mejor modo de explicarla. Angel reivindicaba el interés del estudio de los procesos mi-
crogenéticos, tenfa una actitud abierta e integradora, estaba al dia de los tltimos avan-
ces, pero estaba comprometido con ciertas ideas fundamentales, como el interés por
la microgénesis, en particular por el desarrollo de la funcidén simbdlica, la semiosis
por suspension. Por ello mismo, le resultaba inaceptable la concepcién modularista
simple, andloga a la arquitectura de los ordenadores. La inspiracién de Vygotsky con-
figuraba las bases de su aproximacién, correctamente en mi opinién.

Casi una década después, fue nuevamente decisivo en mi trayectoria al apoyar mi
migracién de la filosoffa de la ciencia a la psicologia bésica, a la psicologia del lenguaje
y el pensamiento en particular. Como escribié en su memoria para la cdtedra, “cada
vez serd més dificil encontrar profesores de psicologia del pensamiento y el lenguaje,
porque hacen falta conocimientos de 16gica y de lingtiistica, ademds de psicologia”.
Pensd que podia ser uno de ellos y me animo a dar el paso, y le estoy muy agradecido
por ello, aunque no llegé a verlo. Me gusta pensar que aprobaria las cosas en que he
estado haciendo. Gracias por todo, Angel.

2.28. Un Everest en los desafios del desarrollo infantil

Daniel Valdez. Doctor en Psicologia por la UAM. Psicélogo clinico y educativo.
Docente

Angel Riviere consideraba al autismo como un Everest en los desafios del desarro-
llo infantil. La montafia més alta, la mds dificil de escalar. El que sea capaz de escalar,
decfa Angel, verd cosas diferentes desde allf. La pasién por el autismo era pasién por
las personas y el desarrollo humano. Hay llaves invisibles que nos abren puertas para
comprender mejor la ontogenésis, para vislumbrar las claves del desarrollo simbdli-
co, para descifrar el comple o entramado que ofrece el desarrollo de la inteligencia
social, las competencias mentalistas y el sentido de la actividad. Angel fue maestro
en el aprend1za e de esas llaves. El las vio e hizo lo imposible para hacerlas visibles a
los ojos de los docentes, de los terapeutas y de las familias. El ascenso del Everest lo
comprometia cada dia mds con la investigacion rigurosa; la formulacién de nuevas
preguntas; la imaginacién de nuevas pruebas para indagar lo que nos parecia practica-
mente imposible de investigar; la creacién de nuevos dispositivos de evaluacion, diag-
néstico y tratamiento del autismo y del sindrome de Asperger. Se adelanté a muchos
manuales con su propuesta dimensional del Inventario de Espectro Autista (IDEA).
Un instrumento fundamental no solo para sefialar un nivel de alteracién cualitati-
vo, sino también para brindar orientacién en la busqueda de herramientas adecuadas
para la intervencidn psicoldgica y educativa. Insplrados en esos trabajos disefiamos
con Angel las pruebas para evaluar competencias mentalistas sutiles (comprensién
emocional, relevancia, ironias, metéforas) que dieron forma a la investigacion de mi
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tesis doctoral en la UAM. Pocos saben, hasta hoy, que algunas de esas pruebas fue-
ron fruto de largas charlas en las madrugadas de Buenos Aires, entre chistes, poesias,
muchas risas y debates interminables, a veces acompafiados de Malbec y en un duelo
apasionante: escuchar una y otra vez la misma cancién, una vez cantada por Marian
Anderson (su preferida) y otra cantada por Jessye Norman (la mia). “;Cémo te equi-
vocas, Dani!”, me decfa. “Marian es la mejor, es la maestra” . Angel ha sido nuestro
amigo y maestro. Ojald en nuestras practicas cotidianas alguna nota, alguna armonia,
algin silencio, lo sigan evocando con justicia. Considero que hasta el dia de hoy no se
valora en toda su dimensién cémo el trabajo licido, profundo y generoso de Riviere
cambi6 la perspectiva del autismo en Latlnoamenca

El autismo, decia Angel, nos produce un efecto que es capitalmente importante;
el autismo nos extrafia del desarrollo tipico... y sin extrafieza no hay conocimiento.

2.29. Como el diamante quimicamente puro
Maria Luisa Ramo6n-Laca. Profesional de apoyo en otras discapacidades del desarrollo

Angel Riviere el amigo. La figura de Angel Riviere como cientifico, como insigne
profesor de Psicologia Cognitiva es de todos conocida. Yo hoy quiero resaltar su talla
como ser humano.

Tuve la suerte y el honor de haber mantenido con él una relacién de amistad sin-
cera y profunda. Fui compaiiera suya de carrera y la diferencia de edad (yo era veinte
afios mayor que él) nunca fue obsticulo para que de nuestra relacion surgiera esa rica
amistad que, dia a dia, hora a hora, durante los cinco afios de universidad, se fuera
forjando y durara alo largo de sus cincuenta afios de edad. Siempre que podiamos nos
sentdbamos juntos en clase.

Tenia una personalidad arrolladora y una gracia especial en su chispeante conver-
sacion. En aquellos afios, comienzo de los setenta, la universidad vivia una etapa con-
vulsa y bastante conflictiva, que puso de relieve el compromiso y la valiente actitud de
Angel, siempre dispuesto a ayudar y defender a sus compareros de clase.

Recuerdo un dia en que Angel habfa protagonizado una de estas acciones gene-
rosas y valientes en favor de un compaiero y estdbamos comentando el hecho en la

cafeterfa de la facultad. Se hablaba de la gener031dad de Angel, de la coherencia entre
sus valores, sus ideas y su forma de reaccién. Una compaiiera nuestra dijo: “Es que
Angel es como el diamante quimicamente puro”...

2.30. Una influencia
Maria Jests Sanz. Profesional de apoyo en otras discapacidades del desarrollo

Tuve la enorme suerte de poder tenerlo como profesor en un seminario organiza-
do en la Escuela en la que estudiaba. En el afio 82. Sus conocimientos y su forma de
transmitirlos influyeron en mi vida profesional.
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2.31. Sitios tan queridos de nuestra memoria

Karina Solcoff. Doctora en Psicologia por la UAM. Psicéloga clinica y docente
universitaria

Conoci a Angel Riviere en Buenos Aires. El recuerdo me lleva a la esquina de
Callao y Santa Fe, el tiempo detenido en la risa, el tiempo detenido. Angel cruzando
despacio la avenida, ignorando las bocinas de los coches, saliendo con nosotros de
la pizzeria “Los Inmortales”, transitando quién sabe qué ideas o qué pensamientos
en la noche portefia. El frio del invierno obligando a levantarse el cuello del abrlgo,
las manos en los bolsillos, Angel apurando el paso... Mi proyecto de tesis comenz6
alli, enhebrando en el aire sus palabras, sus escritos, sus clases, sus explicaciones, su
mirada sobre la memoria autobiogrifica, sobre el desarrollo subjetivo, la profundidad
de sus observaciones.

Recuerdo el sentimiento de escuchar por primera vez a Angel Riviere, en una jor-
nada sobre autismo en la universidad, junto a alumnos, colegas, familias de personas
con autismo. Para tantos nifios, nifias y jévenes con autismo el futuro no fue el mismo
a partir de esos encuentros con Angel. Hoy advertimos lo afortunados que fuimos
quienes tuvimos la oportunidad de escucharlo, de estar alli, en el momento justo y en
el lugar indicado.

“Hay algo comtin a ustedes y a mi, en este momento, que es el aire que respi-
ramos, que estd vibrando mientras yo hablo... Cuando hacemos lenguaje estamos
editando como energla fisica nuestras mentes, estamos convirtiendo la energfa fisica
en estados de la mente”, decfa Angel en Buenos Aires alli por el afio 1999. No sé si en
ese entonces éramos conscientes de lo que estaba sucediendo en nuestras mentes a
medida que las palabras de Angel vibraban en el aire compartido del auditorio de la
universidad. Como un big bang psicoldgico, para muchos de nosotros seria el inicio
de algo que cambiaria nuestros proyectos profesionales y nuestros mundos mentales
para siempre.

Uno vuelve siempre a los viejos sitios donde am6 la Vida, y entonces comprende
c6mo estin de ausentes las cosas queridas, dice una cancién que solfamos escuchar
con Angel.

Cuénto seguimos echando de menos, veinte afios despues las conversaciones, las
risas, los didlogos entrafiables con nuestro maestro y amigo Angel, sitios tan queridos
de nuestra memoria.

2.32. Balada para un loco
Miguel Angel Verdugo. Profesor universitario
El polaco Goyeneche, cantante argentino de tangos, con su inolvidable, expresiva
y grave voz cantando Balada para un loco fue uno de los momentos mds importantes
que vienen a mi memoria del tiempo pasado juntos en 1993 en Buenos Aires. Angel,
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como el famoso tanguero, transmitia emociones con su voz y en su habitual manera
de ser, ya sea como docente, como investigador, como colega o como amigo.

Las emociones se alojan en la mente de las personas, generan sentimientos, y se
mantienen durante mucho tlempo mis alld de las meras palabras, aunque estas
se expresen con la mdxima precision. Por eso, las aportaciones cientificas de Angel
al conocimiento psicoldgico y a la intervencidon y apoyo con nifios y adultos con
discapacidades significativas permanecen en todos los que tuvimos la oportunidad de
compartir con él actividades y momentos vitales relevantes. Sus palabras no solo ha-
cen pensar y permiten aprender y sumirse en la profundidad de conocimientos trans-
mitidos, sino que también vienen envueltas en un compromiso personal y adornadas
con una atractiva presentacion.

Yo tuve la suerte de tenerlo como profesor en la Universidad Auténoma de Ma-
drid (UAM) y después como colega y amigo, disfrutando de su saber y de su compa-
fifa en muchas actividades académicas, a las que siempre acudia, y que constituyeron
el germen del nacimiento del Instituto Universitario de Integracién en la Comunidad
de la Universidad de Salamanca, iniciativa que intentamos fuera paralela en la UAM.
Se nos quedé pendiente una estancia querida y prometida de investigacién en el INICO
de la Universidad de Salamanca, pero su entraiiable recuerdo para muchos de noso-
tros hace que esa estancia sea permanente en nuestra mente. Por ello, lo recordamos
en todas las Jornadas Cientificas que organizamos con una sesién especial.

Un brindis con buen vino tlnto de la Ribera de Duero por Angel, y aqui seguimos
queriéndole “piantaos, piantaos”, esperando encontrarle de nuevo.

2.33. Fue un privilegio tratarte
Javier Mufioz Bravo. Familiar de persona con TEA

Me cuesta encontrar palabras para recordar a Angel Riviere y es un poco paradé-
jico ya que mi primer contacto personal con él fue en la Facultad de Psicologia de la
UAM cuando yo era alumno en su clase de p51colog1a del lenguaje.

No fue este sin embargo nuestro primer “encuentro” . Angel hizo el diagnéstico
de autismo de mi hermano cuando mi hermano ya tenia 12 afios y mis padres, espe-
cialmente mi madre, habfan estado peregrinando de especialista en especialista sin
que nadie les arrojase nlnguna luz. Atn conservo ese informe y recuerdo la ilusién
de Angel cuando se lo ensefié muchos afios después de que lo hubiera escrito. Leer el
informe le hizo revivir sus comienzos profesionales y el reto que suponia iniciarse en
el mundo del autismo.

Recuerdo su apoyo y su confianza. Angel me ayudé a iniciar mi carrera profesio-
nal permitiéndome colaborar con él y pasindome los primeros casos.

Recuerdo su amabilidad y su incapacidad para decir que no cuando le pedias ayu-
da o consejo.

Recuerdo su brillantez abrumadora y cudnto aprendias de él.

Recuerdo el hueco inmenso que dejo.
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Recuerdo mis ldgrimas en el crematorio de La Almudena cuando tantos fuimos a
despedirnos y recuerdo, como alli se dijo, que pese al dolor por su pérdida es obligado
estar agradecidos por haber tenido la oportunidad de conocerle.

Asi pues, gracias, Angel, fue un privilegio tratarte.

2.34. Un camino apasionante
Aitor Larraceleta. Profesional de apoyo especializado en personas con TEA

Las palabras “Angel Riviere” trascienden la identificacién de una persona, se con-
vierten en aquello que esa persona simboliza. En mi caso, un camino apasionante en un
dmbito, el del autismo, en el que me introdujo a través de sus lecturas y conferencias.

En su momento, me planteé cémo le podia rendir mi pequefio homenaje vy, fi-
nalmente, se me ocurrid, junto varios amigos, escribirle una cancién inspirada en el
reflejo que su persona me proyectaba (¢qué es lo que él d1r1a>) cuando compartia
recreo con algunos de los alumnos con autismo con los que convivi muchos afios. De
esa experiencia, surgio la letra de esta cancién llamada... Riviére.

“Recubren los abismos de azul multicolor”.

(Ver video): https://youtu.be/kbTPANN-x60

2.35. Sabiduria, humildad y bondad
Carmen Gallardo. Profesional de apoyo especializada en personas con TEA

Angel Riviere, le lef mucho, le escuché varias veces, alguna vez le tuve cerca, en
el centro Gaspar Hauser donde trabajé 29 afios siguiendo sus directrices en nuestro
equipo. No solo destacar su sabiduria, también su humildad y su bondad, sin olvidar
su belleza de perfil griego. Para siempre.

2.36. No podias llevar otro nombre
Mayka Morueco. Asesora de viajes

Querido Angel..., no podias llevar otro nombre, Angel para tu familia, tus amigos
y siempre en nuestro corazén, con tu humor, tan agudo e inteligente, que no sélo de-
jaba una estela de alegria por donde pasabas, sino que tenias el ojo clinico tan certero,
que ibas mds alld del diagnéstico precoz, eras un visionario de la vida, de tus amigos,
sabfas bien de aquellos diamantes en bruto que ti pulfas como una pieza tnica, irrepe-
tible... y asf ha sido, Angel cada pieza, modelada con tu hdbil destreza, ha sido ¥, por
muchos tropiezos que la ignorancia pone en el camino a los auténticos, sigue siendo
Unica, mejorando y apasionando a cada uno que compartia la ensefianza y la vida
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contigo. Sin ir més lejos, mi hermana, Maribel Morueco, otra estela en el Universo
Eterno e Infinito del Conocimiento: gracias a ti, te ha correspondido ella, haciendo lo
mejor de su profesion, formando a otros profesionales y mejorando con esa libertad
de tu mirada a quienes no lo eran, y los que han tenido la suerte de aprender contigo,
yendo mds lejos, siempre mirando al horizonte, como lo hacfas td y tu eterna sonrisa.

Gracias por dejarme esa herencia en mi hermana. Te asombraria su legado, ha-
ciendo felices a familias enteras gracias a su buen hacer. Desde alguna de las estrellas
que mads brillan, ah{ estds ti, viéndolo, orgulloso y tranquilo, con esa tranquilidad
aparente que sélo tienen los genios, mientras su cabecita estd en mil andlisis a la vez,
sin esfuerzo alguno.

Gracias por nuestras risas, cuando la conversacién era tan interesante, habia tanto
que contar, tu amor por Mallorca, que hasta nos saltamos la salida que nos llevaba al
aeropuerto, porque sofiabas con el Azul de esta isla y te imaginabas descansando en su
silencio contemplativo, frente al mar, inmensamente azul. Siempre estards en nuestro
Corazo6n y ha sido un privilegio poder conocerte a ti y a tu preciosa familia.

2.37. sQué me diria una persona con antismo?
Daniel Comin. Persona con TEA

Fui diagnosticado de autismo severo con 2 afios de edad. Toda mi vida la he pa-
sado de terapeuta en terapeuta y tiro porque me toca. De colegio en colegio y tiro
porque me toca. De conocer personas y verlas desaparecer una y otra vez, aqui no
tiro porque me toca, aqui tener amigos ni siquiera puedo escoger para ver si me toca,
cuanto mds creces mds invisible eres.

Este relato en reconocimiento a Angel Riviere es para contar que es ahora con 17
aflos me intereso por mi autismo, porque hace unos meses me realizaron pruebas para
actualizar mi dictamen escolar y cuando me lo dieron me llamé la atencién el nombre
de Angel. ;Quién es este sefior que aparece aqui? ; Por qué lo ponen? No sé quién es.

Mi madre me sentd y me explicé toda su labor y que a dia de hoy las pruebas que
me hicieron eran por una escala creada por él que mide muchas de las caracteristicas
de personas con trastornos del espectro autista. La escala y el dictamen dicen que
ahora no tengo autismo severo, pues tantos afios de tiros porque me tocaban estoy en
un grado leve, tanto es asi que ahora soy invisible, no soy como los demds pero soy
también diferente a otros chicos con autismo de los que he ido conociendo.

Lef un texto de Angel que dice: ¢ Qué me dirfa una persona con autismo?

Todas son importantes, pero para mi es:

1. Aytddame a comprender mi entorno. Organiza mi mundo y facilitame que anti-
cipe lo que va a suceder. Dame orden, estructura y no caos.

Y afadiria solo una. Ayddame a defenderme incluso de las personas que dicen
amarme pero no lo sienten.
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2.38. Angel: referente profesional y humano
José Luis Cabarcos. Profesional de apoyo especializado en personas con TEA

Es muy emocionante para mi recordar a una persona tan querida como Angel
Riviere al que tuve la suerte de conocer en mis primeros afios como profesional del
Centro TAURE y de la Asociacién PAUTA. Una época inolvidable en la que se crea-
ron nuevos recursos clinicos y educativos para las personas con autismo en Madrid.
Angel dinamizé de forma excepcional nuestro campo de trabajo, desarrollando e im-
pulsando la comunicacién entre la universidad, los profesionales y las asociaciones de
familiares. Fue asimismo un extraordinario comunicador. Asistir a sus conferencias
era un auténtico placer: posefa un magnetismo especial, jugaba con el lenguaje y sus
palabras siempre estaban llenas de pasién, rigor cientifico e implicaciones practicas a
partes iguales. Era ademds muy creativo. Te hacia ver los problemas desde otros dn-
gulos y tenfa una capacidad tinica para hacer que conceptos psicolégicos complejos e
invisibles se volviesen claros y comprensibles.

Me gustaria recordar algunas de sus frases que reflejan su manera de entender el
autismo y que siguen plenamente vigentes en la actualidad:

— Para tratar el autismo adecuadamente tenemos que basarnos en los modelos
de explicacion psicoldgica. “Solo entendiendo cémo funciona la mente de las
personas con autismo podremos desarrollar intervenciones eficaces”.

— Las explicaciones psicoldgicas son complementarias. “Todas tienen parte de ra-
z6n y puntos en comun. Lo que estd alterado es un racimo de funciones criticas
de humanizacién o universales de la especie muy fuertemente interrelacionadas”.

— Los datos neurobioldgicos son fundamentales pero tienen que estar guiados
por el conocimiento psicolégico del trastorno. “Las hip6tesis psicoldgicas son
la garantia de seriedad de las hipétesis neurobioldgicas”.

— Es muy importante estudiar el desarrollo tipico para entender mejor el autismo
y comprender el autismo para conocer mejor el desarrollo tipico. “Tenemos
que tener siempre un ojo puesto en el desarrollo tipico y otro puesto en la per-
sona con autismo para poder entenderla y tratarla mejor”.

— El desafio de la investigacion psicoldgica consiste en descubrir la génesis y evo-
lucién de las habilidades que estdn alteradas. “Hay que estudiar pasito a pasito
el desarrollo evolutivo de habilidades como las mentalistas o las ejecutivas para
poder trabajarlas con personas que se sitdan en diferentes niveles del espectro”.

— La clave de la intervencidn estd en la educacion. “La respuesta educativa no la
establece el diagnéstico sino el nifio. Ningin dogma nos sirve para entender
educativamente a las personas con autismo”.

— Es necesario combatir los mitos cldsicos del autismo. “Los mitos tienen mucha
fuerza pero se desmontan con conocimiento cientifico”.

— Conviene ser cauto y precavido ante las terapias sin evidencia fruto de las mo-
das. “El autismo solo se mejora en la interaccidn social porque ahi se construye
desarrollo”.
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— Es esencial conocer a la persona con autismo, tenerla en cuenta, observando sus
haberes por encima de los déficits. “Solo conociendo a las personas con autismo
desde dentro podemos ayudarles como profesionales desde fuera”.

— El apoyo a las familias es absolutamente capital. “Necesitan ayuda desde el
principio porque el autismo es culpogeno 31empre Hay que aprender a convivir
emocionalmente con el hijo con autismo”

Angel fue un adelantado a su tiempo. Se anticipé en décadas a la concepcién di-
mensional del DSM-5 desarrollando el Inventario de Espectro Autista (IDEA). In-
tuy6 que los procesos que conducen al autismo comienzan en la fase de neurogé-
ne51s entre el primer y segundo trimestre de vida intrauterina. El ya hacfa entonces

“practica basada en la evidencia” tal y como se define actualmente e insistia en la
importancia del trato (centrado en la persona y en su bienestar) y no sélo en la del tra-
tamiento (los aspectos técnicos de la intervencion) desde una vision global de la salud.
Recuerdo que organizé las “Primeras jornadas sobre investigacion en trastornos del
desarrollo: cerebro y autismo” de APNA porque era consciente de la importancia de
la neuropsicologia. Cudnto habria disfrutado con los hallazgos de la investigacion en
neurociencias de estos tltimos afios! Aquel dia después de escucharlo supe que queria
formarme como neurops1cologo

Conocer a Angel cambié mi visién sobre los valores de mi trabajo de manera pro-
funda porque no sélo fue un referente como psicélogo, sino también como persona.
Creo que no se puede entender su actividad profesional desvinculada de su dimensién
humana: era honrado, humilde, generoso y estaba totalmente entregado a sus alum-
nos, a las personas con autismo y a sus familias. Tristemente se fue demasiado pronto.
Un ciego accidente de la biologia (como dirfa él) nos lo arrebat6 de una forma cruel.
Pero el ejemplo de su vida permanece y es un horizonte a seguir. Cuando me preparo
cada mafiana antes de comenzar mi trabajo diario y miro durante un instante su mara-
villoso decilogo “Qué nos pediria un autista”, que cuelga de la pared de mi despacho,
siento una mezcla de nostalgla y optimismo al pensar que, de alguna manera, Angel
sigue vivo en el interior de quienes tuvimos el privilegio de conocerlo.

2.39. Hablando de Angeles
Ricardo Baquero. Profesor universitario

“Los dngeles [...] deben recurrir a este razonamiento discursivo [ ...], cuando in-
tentan predecir el futuro, lo que solo pueden hacer por inferencias de causas a efectos,
o adivinar los pensamientos secretos de los humanos, lo que nuevamente requiere in-
ferencias indirectas de signos corporales externos. (Solo Dios conoce de inmediato el
futuro y los pensamientos y deseos mds intimos de la razén y la voluntad humanas)”.
Lorraine Daston. Intelligences. Angelic, Animal, Human.

El sugestivo escrito de Daston compara las inevitablemente antropomérficas es-
peculaciones de los te6logos sobre los atributos psicoldgicos de los dngeles —en sus
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variadas jerarquias y tipos— con aquellas presentes en los intentos por comprender la
1ntehgenc1a animal, en la primera mitad del siglo XIX. Los dngeles parecen ser literal-
mente “incorpdreos” —haga el lector el enorme esfuerzo por suspender su pensamien-
to metaférico—, pero reconocen individuos a los que hacen llegar mensajes divinos.
Por tanto, distinguen, comunican, e incluso pueden sentir alegria, pero no tristeza.
Nouestro entraiiable Angel Riviere padeci6 y dlsfruto, intensamente, como vivid, cla-
ro, el desasosiego y las modestas alegrias de imaginar y comprender lo humano mis-
mo, espejado ilusoriamente en los objetos —con mente o sin ella—, los animales, los
dngeles o el espejo roto de la normalidad, que nos devuelve cada vez mds diversidad,
mds humanidad diversa, tan angelical como animada. Y el pensamiento tipoldgico y
jerdrquico se fatiga y nuestro Engel, ahora, como un sensible teélogo, intenta jun-
tar las piezas de esta diversidad, que desvela con su urgencia cuando sospechamos o
constatamos un sufrimiento. Sufrimientos mutuos que se vuelven mds pronunciados,
aun, por nuestra imposibilidad de pronunciar sus sentidos, o insinuar los gestos de un
mundo comun.

El arte autista, solo un ejemplo, nos obliga a imaginar, sigo a Riviere, la posibili-
dad de expresar emociones e intuir privilegiadamente las formas de una manera algo
despojada del ruido de nuestra mundana cultura. Otro arte que no aspira a comunicar
intencionalmente esa emocién, como aquel erarqulzado y tal vez, al fin, limitado. Se
trata tal vez de “un arte del silencio”, pronuncia Angel. Al fin, las palabras que profa-
nan la l6gica cruel del pensamiento del déficit, la ausencia y la carencia, apostindolo
todo a la ruidosa vitalidad de una ontogénesis 1mpredec1ble La prueba de que algo
delo angelical es verosimil es que seguimos, incorpéreamente, dialogando largamente
con él, mientras su pequefio Pablo sopla mecheros con fuegos imaginarios.

2.40. Un recuerdo muy especial a su sensibilidad vy ternura
Isabel Riviere. Orientadora escolar. Hermana de Angel

En nuestro CV deberfa figurar: Fui alumna del MAESTRO Angel Riviere, esto sin
duda da prestigio a nuestra formacién.

Angel fue profesor mio en la asignatura de filosofia de COU, también fue quien
me orient6 profesionalmente. Durante la carrera no tuve la suerte de tenerle en las
asignaturas que entonces impartfa, Historia de la Psicologfa y Pensamiento y Lengua-
je, porque cambié de la Universidad Complutense a la Auténoma, pero muy entrados
los afios 70 tuve la suerte de participar con él en un seminario semanal sobre autis-
mo. Eran los primeros momentos en que empez6 su especializacién como asesor de
APNA (Asociacién de Padres de Nifios Autistas) y fue en el entorno de ese seminario
donde pusimos en marcha el Primer Congreso Internacional sobre autismo.

La especializacién de Angel en autismo me dio paso para sustituirle en el puesto
que ocupaba como psicdlogo escolar en el coleglo de nuestros padres, porque Angel
para mi antes, mucho antes que mi maestro, fue mi hermano.

Angel era el mayor de una familia de ocho hermanos, de la cual yo soy la séptima.
Nuestros padres siempre estuvieron muy atareados con ol colegio, por lo que en casa
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estdbamos al cuidado de nuestra abuela, quien vino a ser nuestra segunda madre po-
niendo en Angel todo su empefio, como si esforzdndose en su buena educacién, todos
los demds acabariamos haciendo lo que él marcaba, asi poco a poco fue creciendo su

“poder” en el grupo y como primogénito se fue convirtiendo en una persona respon-
sable y autoexigente.

Angel fue un estudiante de los afios 60, en pleno fervor de revueltas politicas, de
manifestaciones, de asambleas universitarias a las que Angel como delegado de curso
no faltaba.

Pensar en Angel me evoca olor a cafés de sobremesa, largas conversaciones sobre
cualquier tema en las que a veces jugaba a defender a muerte una postura hoy, que
podrla en otro dia ser la contraria por el solo divertimento de generar pensamiento
critico. Pensar en Angel es pensar en el pueblo, en su disfrute de paseos por el Dura-
tén, en su casa de Ahusin. Agngel y la guitarra, la familia. Es también el mar, veraneos
en Ia playa, con los juegos de cartas a los que | ugaba siempre con talante de ganador

Aprendi de Angel muchas cosas, aprendi a mirar todas las diferentes perspectivas
desde las que se debe analizar un problema, a utilizar la empatia en el trabajo con
familias, el arte de saber escuchar y de observar, aprendi a dar importancia a la forma-
cién y especializacidn profesional, a tantas otras cosas.

Pero, sobre todo tengo que dedicar un recuerdo muy especial a su sensibilidad
y ternura, a su trato y gran atractivo personal. Todo el que haya conocido a Angel
compartird conmigo este sentimiento.

Doy gracias a la vida por haber tenido la suerte durante 40 afios de disfrutarle
como hermano.

2.41. Siempre te recordaremos
Antonia Massanet. Exjefe de Estudios del CEE Gaspar Hauser de Mallorca

Angel, ya destacabas como un prestigioso psicélogo y especialista en TEA en la
década de los 80, cuando estudiaba Pedagogia Terapéutica en la UIB (Universidad
Islas Baleares). Mds tarde, te pude conocer gracias a los Congresos que se iban ce-
lebrando en diferentes ciudades. También tuvimos el gran honor de que impartiste
varios cursos en nuestro propio CEE Gaspar Hauser y pudiste conocer a nuestro
alumnado TEA. Me impacté tu sabiduria acerca del diagnéstico y pronostico del
alumnado y tu fuerte calidad humana. Me ayudaron mucho tus ensefianzas, para di-
sefiar programas individuales: objetivos, actividades, refuerzos... y Estructura del am-
biente... contingencias, dirigido hacia Escuela inclusiva... Has sido y eres un potente
referente en todas las ensefianzas-aprendizajes.

Gracias por todas tus orientaciones, valoraciones, metas e ilusiones y haber podi-
do aprender tanto de tu bibliografia.

,Slempre te recordaremos!!!!

Hasta siempre, Angel.
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2.42. Eraimposible escucharle y no sentirse fascinada
Maria Llorente. Profesional de apoyo especializada en personas con TEA

Mi deuda con Angel Riviere es inmensa. Muchas de las cosas que mds feliz me
hacen se las debo directa o indirectamente a Angel. Me matriculé en la Facultad de
Psicologia convencida de que mi futuro profesional estarfa vinculado a las prisiones,
pero solo necesité escuchar una clase de Angel para sentirme cautivada e intrigada por
el autismo. Algo que después supe que les pasaba a muchos de sus alumnos. Era im-
posible escucharle y no sentirse fascinada con todo lo que contaba sobre las personas
con TEA y sobre la alteracién de los procesos psicolégicos que son fundamentales
para el desarrollo socio-comunicativo durante los primeros afios de vida; alteracién
que, seglin sus palabras, cubria al nifio con sus blancos copos de silencio. Desde en-
tonces he estado vinculada a este campo y desde entonces disfruto cada dia con mi
trabajo. Gracias, Angel

Pronto comenz6 a derivarme algunos nifios para que me encargase de su interven-
cién, siempre bajo su tutela, orientacién y supervisién. Han pasado mas de 20 afios y
sigo en contacto con muchas de esas primeras familias y con sus hijos que ya son adul-
tos jovenes. Con todos ellos he aprendldo y sigo aprendiendo. A su lado me he emo-
cionado y me sigo emocionando y junto a ellos he pasado momentos inolvidables.

Gracias, Angel, por llenar mi vida de personas tan maravillosas.

Sus explicaciones, articulos y clases me han permitido comprender este trastorno
del neurodesarrollo de una manera que estoy segura que no hubiese podido conseguir
sin ellos. La visién de Angel del autismo como un trastorno dimensional y con una
enorme variabilidad intersujetos (visién que quedé maravillosamente recoglda en el
Inventario IDEA) me ha permmdo comprender con mayor facilidad la visién actual
del autismo. Angel, hace ya mis de 20 afios y anticipandose a su tiempo, empez6 a
preparar a sus alumnos para que fuésemos capaces de adoptar un enfoque del autismo
lejos de categorias cerradas y rigidas. Gracias, Angel, por esas explicaciones.

En la esfera de lo personal, Angel me present6 a otras personas vinculadas al mun-
do del autismo. Inicialmente perfectos desconocidos y, hoy en dia, ‘compaiieros de
trabajo ademds de amigos imprescindibles en mi vida. De nuevo gracias, Angel.

2.43. Como una lluvia suave
Ana Gonzilez. Profesional de apoyo especializada en personas con TEA

Angel Riviere era quizds una de esas personas que tienen el talento y la habilidad
para ensefarte a amar lo que ellos aman. Como una lluvia suave, clase tras clase, nos
fue empapando de su ilusidn, de sus ganas por comprender (y no sélo descr1b1r) a
las personas con autismo, de su mirada cientifica y poética al mismo tiempo y de esa
forma de ser tan suya: generosa, apasionada, cercana y brillante.
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2.44. Angel Riviere. Amistad y admiracion
José Javier (Checho) Lasa. Librero jubilado

Conoci a Angel a finales de 1970 o principios de 1971. Venia frecuentemente con
Inés a mi casa de recién casado con Elena, compafiera de ambos en Comunes de la
Complutense y por quien los habia conocido.

Charlédbamos animadamente hasta altas horas de la noche, nos despediamos y
poco después sonaba el teléfono o el timbre del portal: Angel habia olvidado las gafas,
las llaves de su casa o del coche. Algo que no podia esperar al dia siguiente. Sus des-
pistes de siempre, que comentdbamos benévolos y divertidos.

Luego, en mi primer curso de la carrera de Psicologfa, fui alumno suyo en lo que
para él era el primer afio como docente universitario de su larga y fecunda carrera.

Mis tarde, por haber fallecido recientemente el padre de Inés, fui padrino de su
boda, lo que me haca sentir, tal vez un poco tontamente, con cierta ascendencia.

El me animé a llevar adelante l proyecto de libreria a la que dediqué tantos afios
Y que se inaugurd, precisamente, antes de la apertura al pubhco como un stand en el
primer Congreso Internacional sobre Autlsmo, que organizé APNA, en el que puso
tanta ilusion y esfuerzo y que constituye, sin duda, un hito en el desarrollo de los
estudios y la atencién al autismo en Espana.

En Angel yo admiraba su interés por el estudio del autismo, pero sobre todo su
proximidad y dedicacién a las familias de nifios con TEA.

Admiraba su entusiasmo por la psicologia tedrica, pero también por la filosofia, la
literatura o la accién politica.

Admiraba su dedicacién a la tarea universitaria y su propdsito de acercarse y ro-
dearse siempre de los mejores colaboradores.

Eramos amigos y admiraba a Angel La amistad perdura de forma extrafia y tran-
quila, tras su ausencia y el paso del tiempo. La admiracién ¢no serd un componente,
en grado diverso, de toda amistad?

2.45. Un Angel inspirador
Ricardo Canal. Profesor universitario

Angel Riviere fue ejemplo de cémo investigar para todos nosotros. En el dltimo
cuarto del siglo XX la ciencia espafiola mostraba poco interés por el autismo. Desde
finales de los 70 y desde el 2000 hasta hoy Angel representa en Espafia el despertar a
una forma nueva de hacer ciencia en psicologfa, ciencia por y para las personas, com-
prometida, en prlmer lugar, con quienes tienen autismo, o un trastorno del desarrollo,
bebés, nifios, j6venes, adultos; en segundo lugar, con quienes viven con ellos, madres,
padres, hermanos, amigos; y en tercer lugar, con profesionales de muchos dmbitos, de
la psicologia, la educacidn, la salud, etc. Vivia entre la ciencia y la conciencia. Cuando
te escuchaba solo te escuchaba a ti, reconocia tu esfuerzo, dejaba que compartieras tu
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ilusién con él y se dejaba seducir por tu visién. Le importaba saber, queria explicar y
era solidario con todos. Se daba a cada uno en cada momento. Se concentraba tanto
que podia perder la nocién de todo lo demds. Recuerdo una noche de finales del 99,
dentro de su coche, en la Auténoma frente a Psicologia, debatiendo sobre atencién
conjunta. No quiero pensar lo que pudo imaginar el vigilante del campus cuando a las
23:30 se acercé al coche. Le vio y dijo “Ah, es usted”.

Abria su mente, su corazén y su propia casa a todo el mundo. En términos uni-
versitarios alguien dirfa que lo que hizo fue combinar magistralmente la psicologia
académica con la psicologia aplicada. Pero hizo algo més que eso, porque sus formas
de escribir, de comunicar con palabras y silencios, y de plantear los temas con imagi-
nacién y un punto de erudicidn nos inspiraron. Demostraban un esfuerzo continuado
y original por encontrar explicaciones cientificas, declarando la voluntad de aportar
soluciones préicticas para una condicién muy dificil de explicar ain hoy, ala que él se
acercaba con los brazos abiertos y la mente llena de preguntas y proyectos.

Al evocar su memoria estos dias no puedo evitar que surja la emocién y algo se
empafien mis ojos. Durante algin tiempo después del 2000 cref haberme quedado
solo. Ahora sé que no, que en estos 20 afios me ha acompaifiado su recuerdo, el cual he
podido compartir con muchas personas. También he de decir que la gran mayoria de
las decisiones importantes que he tomado en mi vida profesional estin matizadas por
su memoria y sus ensefianzas.

2.46. Que en el dia nuevo sea tu cielo el que nos acompare

Arabella Villalobos. Profesora jubilada de la Universidad de Educacién a Distancia
(UNED) y psicéloga clinica

Han pasado 20 afios y las palabras se tornan pobres e insuficientes para expresar lo
que 51gn1ﬁco, y ain significa, la presencia de Angel en mi vida.

Fue mi amigo y maestro, pero no solo eso pues su casa, junto a Inés, Mario, Lucia,
Inesita y Pablo, durante muchos afios fue mi hogar.

Recuerdo su bondad y tolerancia cuando Inés y yo nos refamos comentando las
erréneas expresmnes verbales de algunos presentadores de TVE o los versos de poetas
insufribles, cémo nos miraba y decia “no sedis asi”, porque Angel nunca pudo sefialar
sin compasion los errores de los demis.

Otras veces le contaba las veleidades sentimentales que me abrumaban y de in-
mediato se deshacian debido a su manera de escuchar haciendo que el otro se sintiera
importante y devolviendo siempre consuelo y comprension.

De su mano comencé a trabajar en Taure. A veces, en el quehacer cotidiano con los
nifios, la naturaleza enigmatica del autismo nos desbordaba pero él insistia en que se
precisaba més teorfa para mejorar la practica e inicié un Seminario Permanente en el
que estudidbamoslos nuevos enfoques conceptuales y las estrategias de tratamiento que
de estos se derivaban. Muchos otros han dado sobrada cuenta de lo que ha 31gn1ﬁcad0
la obra de Angel tanto a nivel teérico como aplicado en la historia del autismo. Por
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mi parte, abandoné ese campo para dedicarme a la intervencién en adultos con pro-
blemas emocionales, pero aun releo sus textos, que me siguen ensefiando a escribir.
Recuerdo su empefio en la importancia de cuidar la comunicacidn escrita, capacidad
infrecuente en los psicélogos clinicos, que defendia como una obligacién. No solo
como escritor, su elocuencia y precisién al hablar era tal que un dia alguien que habia
acudido a escuchar una conferencia suya me comenté: “Angel no habla, hipnotiza”,
acertada manera de sefialar la impronta que en todos sus oyentes dejé

Queridisimo Angel este ob]eto con mente ahora y siempre te plensa y sabiendo
que otros vendrin y cimentaran su trabajo y su camino en tu legado, vuelvo a los ver-
sos de Pedro Salinas, el poeta que tantas veces Inés nos recit6: “Y que en el dia nuevo
sea tu cielo el que nos acompaiie”.

2.47. De las mejores cosas que me han ocurrido
Ricardo Rosas. Profesor universitario

Conoci primero al autor. A través de su magnifico escrito “La psicologia de
Vygotski: sobre la larga proyeccién de una corta biografia”. Me fascind ese texto,
lo puse de inmediato como bibliografia minima en mis cursos y empecé a investigar
qulen podia haber escrito algo tan especml Se notaba erudicién, pero sobre todo
pasién por el personaje. Y una comprensién profunda de su vida y obra. A los pocos
meses, un cercano que conocia de mi fascinacién por ese texto me conté que Angel
estaba en Chile, invitado por el Centro de Perfeccionamiento del Magisterio, junto a
un grupo de la Universidad de Salamanca. Llamé de inmediato, y, para mi sorpresa,
no me costé nada dar con él. Era viernes. Le propuse llevarlo a él y su grupo el dia
siguiente a Isla Negra, a la casa de Pablo Neruda. Acepté de inmediato. Asi comenzé
una amistad que habria de durar muchos afios.

Esta pequefia anécdota de cémo lo conoci creo que refleja muy bien un rasgo
esencial de Angel su extrema generosidad. Volvié muchas veces a Chile, aceptaba
cada invitacién que le haciamos, creo que muy a pesar de Inés, su quer1da esposa,
que preferia que no viajase tanto. Gustaba de pasar el tiempo con los estudiantes de
doctorado, con quienes podia mantener horas de conversacién. Organizé grupos
de investigacién, que monitoreaba desde lejos.

Eran los tiempos en que desarrollaba su teorfa de la suspension semidtica como
explicacién del desarrollo de la Teorfa de la Mente. Estibamos interesados conjunta-
mente en como este prmc1p10 podia explicar cosas tan misteriosas como la metéfora
o el sentido del humor (jqué sentido del humor que tenfa Angel!). Le debo mucho.
Lo extrafio mucho. Con mi gran amlgo Ricardo Baquero, que conoci gracias a Angel,
compartimos una especie de sentimiento de orfandad desde que se fue. Porque nos
marcé su forma de pensar, de escribir y de actuar.

La intuicién que me mostré de autor se vio multiplicada en la persona: su pasién
por todo lo que emprendia era verdaderamente admirable y querible. Me alegra mu-
cho haber contado con la amistad de un hombre tan especial.

Haberlo conocido es de las mejores cosas que me han ocurrido.
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2.48. Todos mereciamos un maestro asi
Ruth Campos. Profesora universitaria

Una de mis suertes es haber sido alumna de Angel Riviere.

Recuerdo que nos llamaba de usted; que dlbujaba con ambas manos maravillo-
samente; que a veces suspendla la manga de su traje para crear un borrador; y que
explicaba siempre como si confiara tanto en que le comprenderiamos que acabdbamos
entendiéndolo todo.

La humildad con la que presentaba sus modelos nos persuadia de que no cabia
explicacién alternativa. Los ilustraba con ejemplos de las conductas comunicativas de
sus hijos y de las habilidades mentalistas de sus perros. Nos hablaba de las personas
con autismo por sus nombres. Parecian un poco también de su familia, y las sentiamos
escalar con él por el IDEA. Nos preguntaba por las emociones del conde-duque de
Olivares y la Teorfa de la mente era como cosa de magia, y él el mago que conocia
todos los trucos.

Redescribia la pregunta mds simple en una intervencidn extraordinaria, y contes-
taba todas las dudas como si le sobrara el tiempo.

Un dia nos contd que detecté un problema de salud mental en una alumna, que
en el examen escribié el Plan Nacional de Carreteras. Si nos lo hubiera explicado él,
habriamos querido ser ingenieros de caminos.

Todos mereceriamos tener un maestro asi.

Eso debié de ser lo que pensé mi madre, que me convencié para matricularme
en la UAM (lejisimos), porque alli estaba ese profesor “tan listo y tan guapo” que le
habia dado clase, alld por el 76-77, en Somosaguas.

Como ya habrd prescrito, confieso también que, con el tinico propdsito de impre-
sionarla, colé en una clase suya de Lenguaje a mi pareja de entonces —y de ahora, se ve
que funcion6—. Y que hice su optativa dos veces, un afio de verdad y otro de polizona,
para volver a escucharle (mientras cursaba el pricticum en su proyecto, y no hablaba
nunca, no me fuera a pillar).

Aquel abril se apagd la luz. Tenia cerca a varios de sus amigos; su desolacién me
conmovié. Trataba de acompaiarles, torpemente, con una pena —polizona también—
que atin no se ha ido.

Durante un tiempo todos nos quedamos a oscuras. Pero enseguida fue evidente
que habia encendido cientos de candelas.

Veinte afios después, su luz sigue brillando. Y seguird alumbrdndonos, y seguird
marcando el norte de tantos profesionales, familias, investigadores y docentes que
tuvimos la suerte de conocerle, y que ahora tenemos el privilegio de presentdrselo a
los que llegan.
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2.49. Recuerdos evanescentes
Maria Sotillo. Profesora universitaria

Salamanca, octubre de 1986. Carmela: “Marfa, ¢vienes con Marian y conmigo a
la conferencia de un profesor de Madrid sobre desarrollo del lenguaje en nifios con
autismo?”. Fascinacidn es lo que queda en mi memoria, ldstima no recordar lo escu-
chado y que los apuntes no hayan aguantado 7 mudanzas.

Angel Riviere sabfa crear impronta. No conozco a nadie que le haya conocido y
no se haya sentido interpelado por sus conocimientos y personalidad. Fabuloso en las
distancias cortas. Dan fe centenares de estudiantes y de asistentes a cursos, conferen-
cias y congresos. Maestro en manejar la relevancia, conseguia que todos sintiéramos
que hablaba para cada uno, respondiendo a nuestras expectativas.

Ademis, sabfa manejar distancias mds cortas. Recuerdo estudiantes suspensos en
una revisién agradecidos por las empdticas explicaciones magistrales particularizadas,
maestro también en desplegar su teoria de la mente.

Recuerdos evanescentes. La perdurablhdad de lo escrito permite que quienes no
le conocieron le descubran y valoren. Para mi, releer Riviere siempre enriquece, no
solo no ha perdido con el tiempo, es que era de antes de su tiempo, a la altura de otros
del olimpo de los genios que hicieron cambiar modos de pensar y de hacer. En eso
no tiene razén Pata Negra, pasé la vida, pero de tu obra, Angel, si queda la memoria.

Una memoria que no deberiamos perder: generoso con el conocimiento (aunque
tuviera consecuencias), con el tiempo (aun a costa de no tener tiempo propio), con los
compromisos (aunque no puntuaran). Una memoria que ojald siga creando impronta,
en larga proyeccién de una (demasiado) corta biografia, tu premonitoria frase.

Una memoria que restaure que tantas personas te echamos de menos, en cosas
grandes y pequeiias. En aquellas comidas, en las que cogfas la cuchara de manera pe-
culiar o en cémo comias las naranjas, y escribias brillantes ideas en servilletas y trozos
de mantel, que esos si seguimos atesorando. Te extrafio también en los debates, en una
guia y acompafiamiento, en las preguntas de la ciencia y en todas las demds.

Dos décadas han dado para muchas cosas. Algunas, me temo, no te hubieran gus-
tado, han sido “peoras”, se ha hecho “regulinchi” (en tu argot). Otras te habrian he-
cho “sobradamente feliz”. Sé que te hubiera gustado saber que “la ciencia ha avanza-
do una barbaridad”. Lo que hubieras disfrutado con todo lo que se sabe, no solo de
autismo, y con las implicaciones que quizds no estamos sabiendo ver...

2.50. La mirada perfecta
M.* Angeles Garcia. Profesora universitaria
Disfruté de las clases y seminarios de Angel en tercero y cuarto de licenciatura.

También me dio la oportunidad de participar como oyente en reuniones de su grupo
de investigacidn sobre Teoria de la Mente. Poco después, me “regal$” asistir como
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observadora en alguna de sus sesiones clinicas; ¢ Investigacion?... ; Clinica?... “Témate
tu tiempo”, me decia.

Comencé el doctorado uniéndome a su grupo de investigacién. La admiracion ha-
cia él era incuestionable. Durante una sobremesa, sobre el mantel, armaba una nueva
tesis con sentido pleno para el proyecto; sobre una servilleta, la llave del problema que
te impedia avanzar. Mi primera intervencién como ponente fue en un curso en el que,
de su mano, participdbamos varias compafieras. Imposible olvidar los dfas y noches de
preparacion, los nervios, las ganas de “no defraudar”, de “responder a las expectati-
vas”. Mi charla trataba sobre emocién en autismo, tema sobre el que versaria mi tesis
doctoral. Eran sesiones de dos horas. Recuerdo los eternos minutos de tartamudeo,
una media hora de bloqueo, el desorden de mis notas sobre aquella mesa, la desaparl—
cién de alguna transparencia... y la mirada de Angel. Pero, mis que con el estrepitoso
fracaso de mi “puesta de largo”, me quedo con su empefio por no dejarme sentir sola,
por arroparme, por intentar sacarme alguna que otra risa durante la cena de clausura
y sus palabras de camino al hotel, con su brazo rodeando mis hombros: “A la vuelta
hablamos, pero habrd mds de éstas. El siguiente curso creo que es en...”

Desde aquellos inicios, las muestras de generosidad, de confianza en mi y mi tra-
bajo, de cercania, de afecto, de paciencia y también de sincera preocupacion (y ocu-
pacién) por mi, bien en momentos personales objetivamente dificiles, o simplemente
importantes para mi, fueron una constante en la relacién con mi Maestro.

Hoy intento escribir con la perspectiva de “los 20 afios después”. Continda siendo
dificil. En aquellos afios tomé decisiones que marcaron mi vida profesional y perso-
nal, que me permitieron conocer gentes maravillosas y seguir unida a personas muy
cercanas y queridas por él. Angel sigue muy presente en mi vida no sdlo a través de
sus escritos, también de ellas. Quien me]or le conoce me regalé y dedicd, hace tam-
bién 20 afios, uno de sus tltimos libros: Hagas lo que hagas, él estard orgulloso ,
escribié. Y es que Angel, cuando miraba, vefa personas. Gracias, Inés. Gracias, Angel.

2.51. Qué suerte tuvimos de conocerle

Gema Lépez. Directora del Servicio de Terapias y Atencién Familiar de la Fundacién
Quinta

Los profesionales que nos dedicamos al mundo del TEA tenemos una deuda im-
pagable con él. No sélo por tener una mente privilegiada y ayudar a comprender el
AUTISMO, sino también porque a nivel humano era una persona excepc10nal

Tuve la suerte de formarme con €l en el curso de intervencién en autismo de
APNA vy ese curso cambié mi conocimiento del TEA y mi actividad profesional has-
ta el dia de hoy.

Me quedo con las dos cosas que para mi han sido sus grandes ensefianzas:

La necesidad de una comprension profunda del trastorno para poder hacer una
intervencién de calidad. La necesidad de la formacion de los profesionales que
trabajamos en este mundo es primordial. Una formacién completa y que pase
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por todas las facetas de la persona, basada en la COMPRENSION, el RESPETO
y el CARINO.

— Laimplicacién personal del profesional, “Una intervencién interna y compro-
metida y no ajena y externa de la intervencién”. El profesional de TEA tiene
que saber y sentir que hay que trabajar desde dentro, desde la persona, y estar
convencido de que es la inica manera y que ademds esto saca lo mejor de ti, no
s6lo como profesional, sino también como persona.

Se nos fue un grande, pero todo lo que nos dejd, sus ensefianzas siguen y seguiran
con nosotros porque todavia nos queda mucho que aprender de €L

A mi me cambid de forma radical, “me configur6” de una manera, que creo que
comparto con todos los que tuvimos la suerte de formarnos con él, que me acompa-
fiard a lo largo de mi vida profesional y personal.

Gracias, maestro.
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ResuMeN: La mejora de los servicios de apoyo para las personas con trastorno del
espectro autista (TEA) y a sus familias en Europa requiere conocer su realidad epide-
miolégica, asi como identificar las experlenc1as y procedlmlentos para la deteccién,
diagnéstico, tratamiento y apoyo mds eficaces y mejor valorados por los receptores de
estos servicios. El proyecto “El Trastorno del Espectro Autista en la Unién Europea”
(ASDEU) ha impulsado entre 2014 y 2018 un conjunto de estrategias de investigacién
que han permitido aplicar un modelo de salud ptblica sobre los TEA centrado en los
métodos de estimacién de la prevalencia, los programas de deteccién precoz y la mejora
del diagnéstico y la intervencién temprana. En este articulo se presenta un resumen de
los resultados obtenidos, asi como de las conclusiones principales. Se destaca la necesidad
de contar con un sistema fiable de medicién de la prevalencia de los TEA en la Unién
Europea, siendo la versién metodoldgica mis eficiente la basada en registros de TEA
de base poblacional; asi mismo se propone fortalecer las estrategias de deteccidon para
hacerla més sistemdtica a nivel poblacional; mejorar los procesos de diagnéstico para que
sean mas rapidos, incluyan informacién sobre las necesidades de apoyo de la persona e
incorporen a las familias; y potenciar la intervencién temprana con mayor participacién

de las familias y vinculacién al entorno habitual del menor.

PALABRAS CLAVE: autismo; TEA; prevalencia; deteccién, diagnéstico, intervencién

temprana.
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AsstrACT: The improving support services for people with autism spectrum disor-
der (ASD) and their families in Europe requires knowledge of their epidemiological sta-
tus, as well as the identification of the most effective experiences and procedures for de-
tection, diagnosis, treatment and support that are most valued by the recipients of these
services. The project “Autism Spectrum Disorder in the European Union” (ASDEU)
has promoted between 2014 and 2018 a set of research strategies that have allowed the
application of a public health model to ASD focused on prevalence estimation methods,
early detection programs and the improvement of diagnosis and early intervention. This
article presents a summary of the results obtained, as well as the main conclusions. It
highlights the need to set up a comprehensive system based on ASD population regis-
tries, which provides a systematic information about the ASD prevalence in Europe;
likewise, the article proposes to strengthen detection strategies to make it more sys-
tematic at a population level; to improve diagnostic processes so that they are faster,
include information on the support needs of the person and incorporate families; and
to promote early intervention with greater participation of families and linkage to the
child’s regular setting.

KEeywoORDSs: autism; ASD; prevalence; screening, diagnosis, early intervention.

1. Introduccién

L TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA) es una alteracién del neurodesa-

rrollo que aparece en la infancia, cuyas dos manifestaciones principales son los

déficits en comunicacién social y el comportamiento restrictivo y repetitivo,
acompafiados a menudo de anormalidades en el procesamiento sensorial. El trastorno
perdura toda la vida, presentando una amplia variabilidad intra- e interindividual en
la expresion de los sintomas tanto en cuanto al momento de inicio, como al modo
en que evolucionan a lo largo del desarrollo (Asociaciéon Americana de Psiquiatria -
APA, 2013). No se ha establecido una etiologia concreta del TEA, aunque se asume
que su origen estd en la interaccién de una amplia variedad de factores genéticos y
ambientales (Modabbernia et al., 2017).

EITEA es una de las alteraciones neuroevolutivas de aparicién temprana mis fre-
cuentes. Ademds, su prevalencia ha aumentado drdsticamente en las tltimas décadas,
pasando de un caso por cada 5.000 nifios en 1975 a uno cada 45 (2,24 %) en 2014, lo
que supuso un aumento del 700 % en un plazo de 40 afios (Zablotsky et al., 2017). Ese
incremento continuo ha sido motivo de preocupacion para familias, organizaciones,
servicios y responsables politicos en el contexto europeo y en todo el mundo. Por eso,
las organizaciones han venido abogando ante muchos gobiernos nacionales de toda la
Unién Europea (UE) por mejorar servicios que deben dar respuesta a esta demanda
creciente. Sin embargo, aunque en algunos paises de la UE se han realizado estudios
de prevalencia, no hay mecanismos para obtener informacién de manera sistemdtica
y fiable sobre la tendencia de la prevalencia del TEA a nivel europeo, lo cual supone

1

En 2014 fue el afio en el que se presentd el proyecto ASDEU.
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un obsticulo importante para el desarrollo de politicas apropiadas y ajustadas a las
necesidades en cada region de la Unién.

Otro problema importante vinculado al autismo es que las familias experimentan
la aparicién de sintomas de TEA en uno de sus miembros como un acontecimiento
muy preocupante que generalmente perturba el bienestar personal y familiar (Hayes
y Watson, 2013). En consecuencia, a partir de ese momento comienza un proceso de
adaptacion, generalmente complejo y largo, en el que tienen que afrontar apresurada-
mente retos como recibir un diagndstico formal, acceder a un tratamiento adecuado
y adaptar la dindmica familiar e individual a esta nueva realidad del autismo en la fa-
milia. Entre los aspectos que se han identificado como contribuyentes a esta pérdida
de bienestar (ademds de los factores individuales asociados a las caracteristicas de los
nifios y sus padres), hay factores contextuales relacionados con el entorno social y la
disponibilidad de servicios de apoyo profesional. Por ejemplo, muchas familias con
un nifio pequefio con TEA informan de dificultades para acceder a los servicios, altos
costes asociados y falta de informacién y apoyo durante el proceso de diagndstico
(Hodgetts et al., 2015; Kogan et al., 2008; Thomas et al., 2016; Wang ez al., 2013); asi
que no es de extrafiar que una de las principales fuentes de estrés parental reportadas
por los padres de nifios con TEA sea la falta de apoyo profesional adecuado (Bishop
et al., 2007).

En relacién con servicios prestados a personas con TEA en edad infantil, las fuen-
tes de malestar e insatisfaccién mencionadas por las familias son la demora por parte
de los profesionales en abordar sus preocupaciones iniciales, el retraso en la obtencién
de un diagndstico y la falta de apoyo profesional (Altiere y Kluge, 2009; Bishop et al.,
2007; Bluth et al., 2013; Crane et al., 2016; Divan et al., 2012; Moh y Magiati, 2012;
Osborne et al., 2008). También las dificultades de comunicacién familia-profesionales
pueden estar influyendo en el grado de insatisfaccion expresado por algunas familias
(Liptak er al., 2006), al igual que la ausencia de profesionales cualificados (Krauss
et al., 2003) y la desorganizacion del plan de atencién (Chiri y Warfield, 2012). Un
estudio reciente llevado a cabo en Europa (Crane et al., 2018) sitda esta problemadtica
también en nuestro entorno. Ese estudio constatd que los retrasos en el diagndstico y
la falta de comunicacién entre la familia y los profesionales afectaban a la satisfaccion
con los servicios. Ademds, las familias esperaban mds orientacién, asesoramiento y
apoyo emocional para ayudarles a comprender el significado y las implicaciones del
diagnéstico que se dio a su hijo, y poder superar la crisis (Crane et al., 2018).

Con respecto a los adultos el panorama durante esta década que acabamos de ter-
minar no ha sido mejor. Como en otras condiciones de inicio infantil, la mayoria de
las personas con TEA se enfrentan a retos muy importantes cuando llegan a la edad
adulta y una mayoria dependerd del apoyo de sus familias y comunidades durante
toda su vida. Ademds, es posible que muchos hayan recibido el diagnéstico en la edad
adulta y sus necesidades no sean bien comprendidas por los servicios de atencion de
adultos por no estar familiarizados con el autismo. Ademads, debido a la poca atencién
que las investigaciones han prestado a los adultos con autismo, realmente se sabe
poco sobre los resultados a largo plazo a partir de los 18-20 afios, asi como sobre los
factores que influyen en una vida satisfactoria y sobre cudles son las mejores practicas
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para el cuidado y el apoyo a los adultos con TEA y sus familias para lograr buenos
resultados (Howlin et al., 2013; Magiati et al., 2014). La necesidad de mejorar nuestro
conocimiento del autismo en la edad adulta es especialmente critica, ya que el nimero
de adultos autistas diagnosticados estd aumentando a raiz del considerable incremen-
to de casos desde la década de 1990 en el diagndstico del autismo en nifios.

2. El camino iniciado en la UE

Esta realidad tan compleja en el contexto europeo de desconocimiento de la di-
mension real del problema desde un punto de vista epidemiolégico de los servicios
tanto para nifios como para adultos requiere un esfuerzo de recogida de informacién
en el marco de la UE que incluya también un andlisis de las politicas sociales, sanita-
rias y educativas que apoyan a las personas con TEA existentes en los diferentes pai-
ses. Un esfuerzo que promueva el desarrollo de un marco de trabajo europeo basado
en la evidencia, de manera que se mejore la respuesta que se da al autismo en nuestro
continente.

La UE no ha sido ajena a esta necesidad y, aunque el desarrollo de proyectos so-
bre el TEA en el marco de la Comisién Europea puede ser abordado desde diferentes
ambitos, ha sido fundamentalmente desde las Direcciones Generales de Empleo, la de
Investigacion y la de Salud, donde han surgido las tres principales iniciativas, aunque
no las tinicas (CORDIS, 2020).

Pero muchos de los proyectos desarrollados se han venido orientando a la bus-
queda de explicaciones en el campo de la biologia y la medicina o la psicologfa. El
2014 fue el afio en el que se presentd el proyecto ASDEU. Hasta entonces muy pocos
organismos habian intentado analizar la situacién de las personas con TEA y sus
familias en Europa con el objetivo de impulsar politicas homogéneas y equilibradas
de mejora y promocién de servicios para toda la UE. Una de las primeras acciones
fue financiada por la Direccién General de Salud de la Comisién Europea en el afio
2006. Es el proyecto conocido por sus siglas en inglés EAIS (Sistema de Informacién
Europeo en Autismo). Ese proyecto sentd las bases del desarrollo de un protocolo
europeo para la medida de la prevalencia de los TEA en Europa, que serfa mds tarde
recuperado y puesto en practica, primero por el grupo de Irlanda (Boilson ez al., 2016)
y luego por otro proyecto europeo al que nos referiremos a continuacién. Durante
ese primer periodo se desarrollaron varias reuniones de paneles de expertos al amparo
dela Direccién General de Salud, que culminaron en el proyecto cuyas siglas en inglés
eran ENSAPC-Red Europea de Vigilancia del Autismo y la Pardlisis Cerebral. Tras
finalizar este proyecto en el afio 2009, la financiacién de proyectos y acciones sobre
los TEA fue eliminada de los planes de accién de esa direccion general hasta el afio
2013 en el que el propio Parlamento Europeo se interesé por el problema del autismo
y sus familias y, tras dos intentos seguidos de proporcionar financiacién para el estu-
dio del TEA, finalmente consiguieron su objetivo.
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En el afio 2014 el Parlamento Europeo aprob6 una inversion en la investigacién en
autismo orientada a aspectos relacionados con la prevalencia y los costes del autismo
en Europa, la deteccidn e intervencion precoz y la vida del adulto y del anciano.

Este proyecto fue gestionado por la Direccién General de Salud de la Comisién
Europea, quien lanz6 una licitacién competitiva para recibir propuestas para el desa-
rrollo de estos objetivos.

Un consorcio creado en Espafia con la participacién de 14 paises europeos y 22
socios diferentes, procedentes de instituciones nacionales, y coordinados desde el Ins-
tituto de Salud Carlos II1, fue el encargado de llevar a cabo el disefio de los métodos
mds apropiados y su desarrollo. El proyecto se titulé: Los Trastornos del Espectro
del Autismo en la Unién Europea y se conoce por sus siglas ASDEU (titulo en inglés
Autism Spectrum Disorders in the European Union), cuyos resultados resumidos se
pueden encontrar en la pagina web hitp://asden.en.

3. Objetivos y estructura del estudio

El proyecto se planteé dos objetivos:

1. Aplicar un modelo de salud publica al TEA centrado en los métodos de esti-
macién de la prevalencia, los programas de deteccién precoz y la mejora del
diagnéstico y la intervencién temprana.

2. Crear un nuevo marco europeo basado en la evidencia que mejoraré la atencién
tanto para los adultos como para las personas mayores con TEA.

Estos objetivos se centran en tres dimensiones principales para una vida saludable
de las personas con TEA:
a) Estimacion de la prevalencia y de la carga social y econémica.
b) Deteccion precoz e intervencién temprana del TEA.
¢) Marco integral para el tratamiento y la atencién de adultos con TEA incluyen-
do los aspectos relativos a los problemas de salud y otras dificultades particula-
res asociadas al envejecimiento.

Sibienenel proyecto original se desarrollaron todos estos objetivos, en este articulo
nos limitaremos a describir los métodos de medicién de la prevalencia del TEA y
mostrar un resumen de los resultados, asi como presentar la evaluacién de los méto-
dos y propuestas para la mejora de la deteccién precoz y la intervencién temprana en
Europa.

4. Métodos

El estudio de prevalencia utilizé6 como base metodoldgica el protocolo desarro-
llado por el proyecto EAIS antes mencionado, denominado European Prevalence
Autism Protocol (EPAP) (Boilson et al., 2016). Bisicamente este protocolo definfa
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la edad a la que estimar la prevalencia, el lugar donde aplicar dicho procedimiento,
la lista de instrumentos de medida para descartar o aceptar el diagnéstico de TEA y
las fases del cribado de la poblacién a estudiar. Dicho protocolo fue utilizado pre-
viamente en Irlanda, modificando algunas de sus bases para hacerlo mds viable. En
concreto en el dmbito del proyecto de ASDEU se utilizaron los siguientes méto-
dos: 1) Ambito geogréfico: se eligieron 23 dreas geogréficas distribuidas en 12 paises
europeos; 2) Edades del estudio: nifios y nifas entre 7-9 afios; 3) Fases del estudio:
dos, una a desarrollar en todas las escuelas y aulas del drea geografica definida y otra
en el dmbito del centro de evaluacién clinica/institucién de cada socio del proyecto;
4) Herramientas de cribado: se adopt6 el denominado “nominacién del profesor”,
cuestionario utilizado en las escuelas para establecer una primera sospecha de posible
diagnéstico de TEA; el SCQ, y el ADOS-G/ADOS?2 para el diagnéstico; 5) Estrate-
gias de implantacidn: los paises se dividieron en tres estrategias diferenciadas (Tabla
1) basadas en su propia experiencia previa en el trabajo en epidemiologia del autismo
y en las condiciones éticas que sus propios comités les imponian; 6) Estimacion de la
prevalencia: las estimaciones de prevalencia se realizaron considerando el nimero de
casos detectados y diagnosticados como TEA, siendo el denominador el nimero de
casos que finalmente participaron en el estudio. Como factores de correccién, se in-
cluyeron estimaciones sobre la ausencia de respuesta en cada estudio. La informacién
se mostré en términos de prevalencia con los intervalos de confianza al 95 %.

Tasra 1. Distribucién de los métodos en funcién
de las 4reas geogréficas implicadas

Método Paises/areas Instrumentos

Dinamarca, Finlandia,
Base poblacional Islandia y dos regiones en
Francia

Registros poblacionales
de casos de TEA

Polonia, Bulgaria, Pisa
(Italia), Portugal, Pais
Vasco (Espana), Rumania

Nominacién del profesor;

SCQ; ADOS-G/ADOS2

Cribado poblacional en
dos fases

Cribado poblacional en | Tres regiones de Italia,
una fase Austria

SCQ; ADOS-G/ADOS2

Todos los estudios de prevalencia fueron aprobados por los respectivos comités de
ética nacionales o de las propias instituciones participantes.

En relacién con los métodos para la mejora de la deteccién precoz y de la inter-
vencién temprana, el proyecto hizo un esfuerzo por conocer las pricticas eficaces
que normalmente se utilizan en los diferentes paises de la UE, incluyendo también
el conocimiento desarrollado en nuestro contexto en relacién a la identificacién de
pardmetros no sociales y biomarcadores para el diagndstico y la deteccion precoz. Las
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tareas llevadas a cabo utilizaron una combinacidn de estrategias metodoldgicas que se
exponen a continuacion.

4.1. Rewvisiones de la literatura relacionadas con la deteccion precoz y con los métodos
de intervencion temprana para nisios con TEA

En las revisiones se tuvieron en cuenta experiencias europeas, tanto publicadas
en revistas cientificas o en documentos técnicos como las no publicadas. Especifi-
camente para la identificacién de experiencias de deteccién precoz, se seleccionaron
los estudios publicados entre 1992 y 2015 que describieran con suficiente detalle una
experiencia de deteccidn precoz dirigida a la poblacidn en general y para el grupo de
edad de 14 a 36 meses, aportando informacién sobre propiedades psicométricas de la
herramienta y caracteristicas del programa. Para la identificacién de parimetros no
sociales y biomarcadores para el diagndstico y la deteccién precoz, la revision siste-
mitica selecciond principalmente estudios prospectivos longitudinales con nifios de
alto riesgo desde el primer afio de vida pubhcados entre 2005 y 2016.

En la revision de experiencias de intervencion temprana la bisqueda de estudios se
dividié en dos grandes lineas de acuerdo con dos enfoques diferentes de intervencién
(Wong et al., 2015): modelos de tratamiento integral (CTM) que estdn disefiados para
lograr un amplio impacto en el desarrollo del nifio combinando diferentes técnicas; y
modelos focalizados de intervencién (FIP) que se usan para desarrollar una habilidad
concreta (contacto visual, imitacion, atencién conjunta) o para lograr un aprendizaje
especifico. Es importante sefialar que ambos enfoques de intervencién incorporan o
combinan métodos basados en el andlisis conductual, la perspectiva evolutiva y téc-
nicas relacionales. Ambos enfoques comparten también el propésito de desarrollar
habilidades comunicativas, sociales y cognitivas (Narzisi et al., 2014; Odom et al.,
2010). Otro criterio importante fue seleccionar solo experiencias que utilizaran pro-
cedimientos basados en la evidencia (Sackett et al., 2000).

Para la revision sobre modelos CTM se realizaron dos busquedas, una para en-
sayos controlados aleatorios y otra para ensayos controlados no aleatorios; ambas
busquedas cubrieron el marco temporal desde 2000 hasta 2017. Se obtuvieron 333
referencias (292 para ensayos controlados no aleatorios y 41 ensayos controlados
aleatorios). Después del primer proceso de seleccién (cribado de datos duplicados) se
seleccionaron 107 referencias para una revision adicional.

Parala revisién de modelos FIP seleccionamos estudios que aportaran datos empi-
ricos sobre resultados de tratamientos FIP, administrados a nifios con diagndstico de
TEA de seis afios 0 menos, que inclufan intervenciones conductuales, de desarrollo o
educativas para mejorar habilidades de comunicacién e interaccién social (imitacién,
contacto visual, atencién conjunta, uso de gestos y juegos).

4.2. Métodos de investigacion cualitativa

Los métodos de investigacion cualitativa incluyeron grupos de discusién, encues-
tas en linea y entrevistas dirigidos a los principales implicados e interesados como
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son familias, profesionales de atencién directa y dirigentes administrativos, tanto del
ambito de la salud, como el sanitario y el social.

En cuanto a los grupos de discusion, participaron 225 personas, incluyendo pa-
dres o madres de nifios con TEA y profesionales de atencién directa a nifios o nifias
menores de 6 afios (pediatras, enfermeras, cuidadores y especialistas en intervencién
temprana). La distribucién fue 146 (64 %) profesionales y 79 (36 %) familiares. Los
participantes pertenecian a diez paises diferentes de la Unién Europea y se distribuye-
ron en veintinueve grupos de discusion, veinte grupos para el estudio de la deteccién
y el diagnédstico tempranos y nueve grupos de discusién para la intervencién tempra-
na. El tamafio de los grupos oscil6 entre 5y 11 participantes. Cada grupo de discusién
fue dirigido por un facilitador y otro investigador que estuvo presente como asistente.
Los temas tratados fueron la edad de acceso a los servicios; demoras en recibir los ser-
vicios y/o tratamientos y sus causas; la satisfaccion con la atencién y los tratamientos;
los conocimientos que los participantes atribufan alos profesionales; limitaciones de los
servicios; la participacién de la familia; buenas pricticas; necesidades de capacitacion
que tienen los profesionales y las familias; la coordinacién entre servicios, y procedi-
mientos que conocen sobre deteccién, diagndstico e intervencién temprana.

Se analizaron las transcripciones obtenidas en los debates de los grupos de dis-
cusion, extrayendo y agrupandolos en categorias y ordenando las ideas, percepcio-
nes, preocupac10nes e intereses expresados por los participantes. Este conjunto de
categorias sirvié para elaborar las preguntas de la encuesta y organizar las encuestas
diferenciando las preguntas dirigidas a las familias y las preguntas dirigidas a los pro-
fesionales. Siguiendo este procedimiento, se elaboraron dos encuestas diferentes para
facilitar la organizacién de los datos de ambos grupos de encuestados (familias y pro-
fesionales) que tenfan relacién directa con un menor con TEA. El Comité de Bioética
de la Universidad de Salamanca dio su aprobacién y el cuestionario se tradujo a todos
los idiomas de los paises participantes. La encuesta fue distribuida a través de internet
y respondieron a ella 2.032 participantes de 24 paises diferentes.

Para el estudio sobre pardmetros no sociales y biomarcadores también se hicieron
entrevistas en las que se pidié a los encuestados que motivaran y aclararan sus res-
puestas. 237 profesionales que participaron en la encuesta general proporcionaron sus
datos de contacto y fueron contactados por correo electrénico pidiéndoles que par-
ticiparan en una entrevista de seguimiento. En total 16 clinicos de 8 paises diferentes
[Bélgica (3), Finlandia (1), Francia (2), Islandia (1), Italia (1), Polonia (2), Portugal (1)
y Espaiia (5)] consintieron en realizar una entrevista por teléfono o por skype. Estos
clinicos trabajaban en diversos entornos: hospitales (6), servicios de intervencién tem-
prana (3), centros especializados para el diagndstico y la intervencidn de trastornos
del desarrollo (3), servicios generales de salud mental (2), una escuela (1) y un gabinete
privado (1) y tenian diferentes perfiles formativos: psicélogos (8), psiquiatras y neu-
rélogos infantiles (4), profesores (2), un logopeda (1) y un terapeuta ocupacional (1).
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5. Principales resultados y conclusiones

El proyecto ASDEU ha supuesto un importante hito en el marco de la financia-
cién de proyectos por parte de las organizaciones europeas. Si bien las direcciones
generales mds orientadas a investigacion de cardcter més general habian estado finan-
ciando estudios sobre los TEA y desde los programas marco europeos iniciales, solo
un total de 131 han sido recogidos en la base de datos CORDIS (Comisién Europea,
2020) cuyo objetivo estuviese orientado al TEA. La mayoria de estos estudios iban
dirigidos a las bases experimentales que pueden causar el que una persona nazca con
un TEA, al margen de la edad del diagnéstico, pero ninguno de estos 131 proyectos
aportaba la visién de la salud publica en el marco del autismo y sus repercusiones a lo
largo de las edades de estas personas y de la propia carga social y familiar. A mediados
de los afios 2000, se abri6 una luz de esperanza al financiarse por primera vez desde la
Direccién General de Salud (DG SANTE) un proyecto que pudiese sentar las bases
del problema del autismo y su relacién con el estado de salud, la prevalencia y la carga
social y familiar. Tras ese intento, la puerta de la DG SANTE se volvié a cerrar y tuvo
que ser el Parlamento Europeo quien por dos afios consecutivos insistiese en contri-
buir al conocimiento del autismo con la financiacién de un proyecto cuyos objetivos
y tareas venian marcados desde la propia Comisién Europea, dejando solo el espacio
de la metodologia a aplicar a los investigadores que obtuviesen dicha financiacién.
Asi, la CE £j6 la necesidad de desarrollar un estudio de prevalencia tomando como
base la metodologia del primer proyecto EAIS del afio 2006 (Posada y Ramirez, 2008)
en al menos 12 paises europeos, la medicion de los costes, el estudio de la situacién de
la deteccién e intervencion temprana y la validez de los biomarcadores y el anélisis
de la vida del adulto y del anciano con TEA. Todo ello fue ensamblado en lo que
finalmente ha constituido el proyecto ASDEU, cuyos resultados finales fueron pre-
sentados ante una comisién del Parlamento Europeo, ante las propias autoridades de
laDG SANTE.

El estudio de prevalencia abarcé a 12 diferentes paises europeos, 4 paises comple-
tos: Dinamarca, Islandia, Finlandia y Rumania, y 19 regiones de paises como Italia
(4); Bulgaria (1); Polonia (4); Francia (2); Portugal (1); Austria (1); Irlanda (5); Espaia
(1). Los resultados basados en registros poblacionales (Delobel-Ayoub et al., 2020)
muestran una prevalencia que oscila de 0,48 casos por cada 100 habitantes en uno de
los registros de Francia, 0,73 en el otro registro francés, 0,77 en Finlandia, 1,26 en
Dinamarcay 3,13 en el estudio de Islandia. Todos eran estudios basados en el total de
la poblacién, siendo los casos estudiados en Finlandia, Dinamarca e Islandia todos los
nifios de estos paises en una franja de edades entre 7-9 afios, mientras que los registros
de Francia abarcaban también a toda la poblacién, pero tenfan un cardcter regional.

De otra parte, los dos estudios publicados hasta la actualidad que utilizaron una
metodologia en dos fases (nominacién del profesor en las aulas para un primer cri-
bado y el SCQ para los que habian sido nominados por el profesor) presentaron una
prevalencia del 1,15 % en el estudio de Pisa (Narzisi ez al., 2018) y de 0,59 en el estu-
dio del Pais Vasco (Fuentes et al., 2020). Las cifras en el estudio de Bulgaria fueron
muy bajas, 0,42 % (Iskrov ez al., 2018), y el resto de los estudios no publicados atin
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mostraban cifras que iban desde el 0,5 % al 1,15 %. El conjunto de paises y regiones
que aplicaron solo un cribado de una fase utilizando el SCQ mostraron rangos de
prevalencia del 1,27 % al 1,79 %.

Lavariabilidad de las cifras de prevalencia observadas a lo largo de los estudios rea-
lizados en el total de paises y regiones no es ajenaalo que ocurre en otros estudios donde
seincluyen diferentes regiones o estados, como ocurre en el estudio del CDC donde las
cifras entre los estados participantes oscilan entre 1,3 % y 2,9 %. En Europa el rango
entre las cifras de los diferentes paises ha sido mayor y para ello hay varias situaciones
que lo pueden explicar. Mientras que en el estudio del CDC todos usaban la misma
metodologia, en ASDEU se implantaron inicialmente dos métodos con el objetivo de
probar cuil era el que ofrecia mds rendimiento para futuros estudios y seguimientos
de la poblacién. De esta manera se optd por incluir estudios de base poblacional,
fundamentalmente basados en poblaciones no muy grandes, bien controladas desde
hacia afios, debido a la existencia de registros de autismo reconocidos por su amplia
experiencia y datos que venian ofreciendo a lo largo de los afios. Por el contrario, en
aquellos paises donde no existia esta infraestructura metodoldgica y donde tampoco
existia una cultura amplia de medir la prevalencia, se optd por cribar en las escuelas en
un rango de edad predeterminado y donde errores en el diagndstico fuesen menores.
De esta manera se opté por utilizar un instrumento usado previamente en EE. UU.
(Hepburn er al., 2008) que consistia en que el profesor, basado en su amplio conoci-
miento de su alumnado, definiese qué alumnos y alumnas podrian tener rasgos com-
patibles con TEA. Este proceso era anénimo para los investigadores y solo tras revisar
esas nominaciones se ofrecia a las familias la posibilidad de participar en la segunda
fase, que consistia en rellenar el SCQ v, en caso de obtener una puntuacién inferior al
punto de corte reconocido para el SCQ, se evaluaba el caso mediante el ADOS-G o
el ADOS2, segtin el centro evaluador.

Esta segunda metodologla tuvo que desdoblarse en dos debido a que ciertos paises
no contaron con el consiguiente consentimiento informado para la fase de la denomi-
nacién del profesor, lo que sin duda origind un tercer método que ampliaba el riesgo
deencontrar diferencias enla prevalencia observadaentre ellos. No obstante, el rango de
cifras también se observé amplio entre los paises que optaron por métodos similares.
De los tres grupos, fue el de los estudios de base poblacional el que mostraba rangos
mds amplios, sobre todo por las cifras obtenidas en el estudio de vigilancia epidemio-
l6gica de Islandia.

El resto de la variabilidad observada se puede deber a multiples factores que ha-
bitualmente coinciden en este tipo de estudios tan amplios. La ausencia de una par-
ticipacién de alumnos y profesores alta y sobre todo variable a lo largo de los cole-
gios y aulas incluidas en el estudio puede, sin duda, llevar a sesgos de selecciéon que
condicionen el estudio. Este factor ha sido clave en el estudio del Pais Vasco y se ha
controlado con estimaciones probabilisticas de los colegios y aulas que no participa-
ron, sin que se haya visto muy alterado el resultado final obtenido con este ajuste y
sin el ajuste probabilistico. Si bien esto lo podemos afirmar de este estudio concreto,
no lo podemos asegurar en el resto de los estudios que usaron el cribado como herra-
mienta de deteccidn de casos de TEA en otros paises. Otro problema que podria estar
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influyendo en las cifras de prevalencia es el método de diagnéstico. Si bien todos los
estudios fueron llevados a cabo por profesionales con capacidad diagndstica y manejo
en el uso de las herramientas diagndsticas, no pudimos desarrollar estudios cruzados
de casos para poder evaluar la reproducibilidad de los estudios entre profesionales de
distintos paises. La diferencia de idiomas a la hora de evaluar videos de nifios en el
proceso del ADOS era obvia y de ahi que, aunque se evalué la posibilidad de realizar
estudios prototipos con videos en inglés, no hubo posibilidades de llevar a cabo dicho
tipo de estudios. En cualquier caso, el nimero de casos nuevos detectados en estos
sistemas de cribado fueron pocos y un posible error en esta fase nunca hubiese podido
producir esta variabilidad. En relacidn a los casos que ya estaban diagnosticados en
nifios y nifias dentro del rango de edad al tiempo del estudio, la reevaluacion de los
mismos fue desarrollada como una comprobacidn de la utilizacion de alguna de las
versiones del ADOS en su proceso diagndstico, pero nunca se tomd la decisién de
reevaluar a todos esos nifios.

Respecto a los estudios sobre deteccion precoz, diagndstico e intervencidén tempra-
na, los resultados de las revisiones sistemdticas estdn disponibles en Magin-Maganto
et al. (2017), Bejarano et al. (2020) y Canu et al. (2020). Los resultados de la investi-
gacion cualitativa estdn disponibles en Bejarano et al. (2019) y en Iskrov et al. (2018).

El estudio sobre deteccion y diagndstico tempranos indica que el cribado uni-
versal del TEA puede ayudar no solo a identificar a menores con este trastorno a
una edad temprana, sino que ademds se identifican menores con otros problemas de
desarrollo, por lo que también se estaria actuando sobre la deteccion de dificultades
evolutivas de diferente tipo ademds del autismo, reduciendo la edad de diagnéstico en
un considerable ndmero de casos (Magdn-Maganto ez al., 2017).

Todas las experiencias sobre deteccion identificadas y revisadas en este proyecto
han incluido estrategias de colaboracién entre los sistemas puablicos de salud, la aten-
cién temprana y las guarderias, lo que demuestra que la coordinacién para la deteccién
es posible y deseable, lo cual hace que la sensibilizacién y la capacitacién de los pro-
fesionales en materia de TEA adquiera gran importancia. Sin embargo, en muchos de
los estudios existe la limitacion de que la recopilacién de datos se ve afectada por bajas
tasas de participacion tanto de profesionales como de familias que aceptan participar,
asi como por el abandono de participantes antes de llegar al diagnéstico (Magan-
Maganto et al., 2017). Esto lleva a que los valores de prevalencia estimados tengan que
ser 1nterpretados con cautela, asi como las propiedades psicométricas del programa.

Algunos de los programas de deteccidn revisados incluyen varias etapas a dife-
rentes edades y la mayoria estin enmarcados dentro de los programas de vigilancia
del desarrollo. En general la estrategia busca identificar el mayor nimero de casos
de TEA y reducir el nimero de casos falsos negativos. Existen algunas herramientas de
deteccion como el M-CHAT en sus dos versiones (Robins er al., 2001, 2014) que
incluyen un procedimiento de verificacién para minimizar el nimero de falsos positi-
vos y asi reducir el coste por mayor niimero de evaluaciones diagndsticas.

Hay muy pocos estudios sobre la eficacia del tratamiento de atencién temprana
con los nifios detectados mediante programas universales de deteccién, por lo que
atin no se puede afirmar con datos suficientes que los nifios con TEA detectados
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precozmente mediante esos programas obtienen mejores resultados de tratamiento
(Magdn-Maganto et al., 2017). Ademds, seria un problema de orden ético importante
detectar precozmente a nifios con riesgo de TEA y proporcionar tratamiento solo a
un subgrupo seleccionado aleatoriamente solo para demostrar que la deteccién pre-
coz produce mejores resultados en los que reciben un tratamiento mds precoz. Lo que
deja claro este proyecto es que la deteccidn temprana permite un acceso més rapido a
mayores recursos y mas especializados, como la intervencién temprana, y eso tendria
un impacto significativo en la mejora de las capacidades comunicativas y sociales del
menor y, por tanto, se reducird la sintomatologia de TEA.

Los paises en los que los profesionales que intervienen en las primeras etapas del
desarrollo estin mejor capacitados parecen ser los paises en los que el trastorno se
diagnostica méds temprano, por lo que parece pertinente invertir en formacién, pero
esta formacién deberia ir acompafiada de otras medidas como proporcionar herra-
mientas, manuales de procedimiento y protocolos de actuacién apoyados por regu-
laciones administrativas (Bejarano ez al., 2020). Segun los resultados obtenidos, estas
estrategias han facilitado una percepciéon mds favorable por parte de las personas im-
plicadas (familias y profesionales) incrementando la coordinacién entre instituciones.
Si se lograra que las normas y regulaciones administrativas fueran dictadas a nivel
europeo, se promoveria la igualdad de accion entre los diferentes paises.

A falta de un programa de cribado, los familiares (generalmente los padres) son
quienes expresan las primeras preocupaciones de que pueda haber un problema en
el desarrollo de su hijo, siendo los problemas de naturaleza comunicativa los signos
que con mas frecuencia empiezan a preocupar. Por su parte, aunque las herramientas
dedeteccion (generalmente cuestionarios) pueden reducir significativamente la edad de
detecci6n, a nivel europeo, solo un porcentaje muy pequefio de familiares indicé ha-
ber completado un cuestionario especifico en algiin momento del proceso de detec-
cién. Pero mds de la mitad de los profesionales informaron que utilizan procedimien-
tos sistemdticos de deteccidn (Bejarano et al., 2020).

En cuanto a la demora en el acceso a los servicios, existe una correlacién negativa
entre el tiempo de deteccidn y diagndstico y la evaluacidn del proceso. Las familias de
los nifios que son detectados y diagnosticados més tarde tienden a evaluar el proceso
de manera més negativa. Por tanto, es de vital importancia que los servicios atiendan
a las familias lo antes posible, para que no se produzcan demoras y que una deteccién
precoz vaya seguida de un diagnéstico tardio. Para ello, se sugiere el desarrollo de
protocolos para reducir el tiempo entre deteccién y diagnéstico (Bejarano et al., 2020).

Los biomarcadores mas prometedores para la deteccion de TEA estén relaciona-
dos con aspectos estructurales del cerebro (mayor volumen total, amigdala mds gran-
de y diferencias estructurales en el cuerpo calloso). También se han estudiado, como
posibles biomarcadores, la actividad cerebral atipica durante el habla, las diferencias
en conectividad, deficiencias en la funcién inmunolégica y algunos biomarcadores
neonatales (hiperbilirrubinemia, ictericia y anoxia). Respecto a los signos tempranos
no sociales mds prometedores, se han propuesto los problemas de falta de atencién,
un peor desempefio en las tareas de procesamiento visual y el uso repetitivo de objetos
a partir de los 12 meses; y un retraso en el desarrollo de la motricidad fina y gruesa a
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partir de los 14 meses. Los signos no sociales de TEA, especialmente en el dominio
motor y del temperamento, ya se utilizan con bastante frecuencia en Europa. Pero el
seguimiento ocular (por ejemplo, para evaluar la atencién) es utilizado por menos de
la mitad de los profesionales encuestados, a menudo no es una practica comin y solo la
mitad de los encuestados lo considera factible. La mayoria de los encuestados consi-
deran que es util incluir signos no sociales en la deteccién temprana de los trastornos
del espectro autista. Los biomarcadores solo son utilizados hasta ahora por una mi-
noria de profesionales en Europa y no son considerados factibles por la mayoria. Sin
embargo, alrededor de la mitad de los encuestados piensan que serfa valioso utilizar
los biomarcadores en la detecciéon temprana de los TEA.

Respecto a la intervencién temprana en Europa no se han realizado muchos es-
tudios sobre la eficacia de la intervencién temprana en nifios pequefios con TEA
en comparacién con paises como los Estados Unidos. Se han identificado 4 estudios en
Europa y 32 que cumplan los criterios de la seleccion publicados en los Estados Uni-
dos en los dltimos 20 afios (Magin-Maganto et al., 2017). Las précticas de interven-
ci6én que han demostrado mayor eficacia son las dirigidas al desarrollo de habilidades
sociales y comunicativas con una metodologia conductual administrada con técnicas
naturalistas basadas en el conocimiento del desarrollo de la infancia temprana. Los
estudios identificados han demostrado que el aumento de las horas de intervencién o
del nimero de sesiones puede producir beneficios en los efectos de la intervencién, de
modo que, cuantas mds horas de tratamiento se proporcionen, mayor éxito se obten-
dré, pero por el momento los datos no indican cudl es el nimero de horas necesarias
para que esta mejora sea estadisticamente mgmﬁcatwa (Bejarano er al., 2020).

La intensidad se incrementa con la partlclpamon de la familia. De. hecho, la revi-
sién sistematica indica que la participacion efectiva de los padres en la intervencién
aumenta la eficacia del tratamiento (Cafiete et al., 2018). Del mismo modo, si otros
profesionales, como los maestros o los profesionales de la guarderia, participan en la
intervencion, la eficacia mejora, pero en menor medida. Sin embargo, la mayoria de
las familias informan de que tienen una participacion esporddica o limitada en las ac-
tividades de tratamiento. La revisién sistemdtica nos ha permitido comprobar que, en
los programas en que participan activamente los miembros de la familia, el tratamien-
to tiene mejores resultados. Ademds, la familia es un pilar basico porque generalmente
acompafia a la persona con TEA durante casi toda la vida.

Por todo ello, es importante dar apoyo a los miembros de la familia desde el mo-
mento inicial no solo para lograr una mejor aceptacmn del problema, sino para que
ayude a alcanzar los objetivos de la intervencidn lo antes posible. Se sugiere que este
apoyo incluya, desde el momento de iniciar el tratamiento, un esfuerzo para definir
un papel activo de la familia y para que se tenga en cuenta el contexto natural del nifio.
Los resultados indican también que las familias demandan que los servicios propor-
cionen informacién fiable sobre los diferentes métodos de intervencién disponibles,
asi como recursos sociales y econémicos para las familias que lo necesiten.
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1. Antecedentes

A PRIMERA VEZ QUE RECUERDO haber oido la palabra autismo fue durante un
viaje en avién desde el aeropuerto londinense de Heathrow. Yo estaba hablan-
do con un sefior francés de aspecto distinguido, que estaba sentado a mi lado,
sobre lo que mds me preocupaba entonces: nuestro hijo de tres afios de edad, Johnny,
habia dejado de hablar inexplicablemente y se mantenia apartado de sus compaiieros
de juegos. Mi vecino de asiento se gir6 hacia mi y me dijo: “Estoy bastante seguro de
que su hijo tiene autismo”. Yo le escuché hablar educadamente y me guardé su tarjeta
de visita, sin mirarla. Unos seis meses después, un equipo del Hospital St. George de
Londres us6 aquella misma palabra como diagnéstico para Johnny. Enseguida em-
pecé a leer todo lo que podia encontrar sobre autismo vy, algunos meses més tarde, le
eché un vistazo a la tarjeta de visita que atin seguia en el bolsillo de mi chaqueta: el
nombre que habia en ella era el de Eric Fombonne, a quien ahora considero uno de los
principales expertos del mundo sobre autismo (Feinstein, 2010, p. xxi de la ed. esp.).
Evocando esta anécdota personal, esencial en su vida y en la de su familia, inicia
el escritor inglés Adam Feinstein (nacido en Cambridge) su Historia del autismo.
Conversaciones con los pioneros, un libro cuyo titulo anticipa con exactitud tanto su
contenido como su estructura y que, en mi opinidn, deberia formar parte de la biblio-
teca de cualquier persona e institucidn seriamente interesada en el amplio y complejo
espectro de situaciones neuroevolutivas con que hoy en dia se identifica el térmi-
no ‘autismo’. Confesaré que yo lo lef de tirén y con fruicién en noviembre de 2010
mientras volaba hacia Monterrey para participar en el III Congreso Internacional de
Autismo organizado en esa ciudad por la OMA, si bien conocia el proyecto desde
antes. Concretamente en abril de 2008, por mediacién de M.?* Isabel Bayonas (presi-
denta entonces de APNA?), Feinstein y yo habiamos podido charlar larga y distendi-
damente, en la casa de Bayonas en Madrid, sobre Angel Riviere y su trabajo pionero
en el dmbito del autismo en Espafia, asuntos ambos que Feinstein queria tratar de
manera fidedigna en su libro. La tarde dio también para comentar anécdotas y datos
curiosos sobre pioneros del autismo de otros paises, de modo que, tras despedirnos,
supe que ese libro contendria importantes novedades y que se alejaria del cansino re-
lato ‘estandar’ sobre cdmo, en la segunda mitad del siglo XX, el autismo se convirtié
en un objeto especifico de investigacién y de atencién profesmnal (me refiero a ese
relato, repetido durante décadas, que comienza con un “El autismo fue descrito por
primera vez en 1943 por Leo Kanner, un psiquiatra de origen austriaco emigrado a
Estados Unidos que... etc., etc.” —para un andlisis critico de ese relato ‘estindar’, ver
Belinchén, 2020 en prensa-).
En marzo de 2012, en unas Jornadas organizadas por Autismo-Burgos en esta
ciudad, coincidi de nuevo con Feinstein y también con Gerardo Herrera (director de

! Organizacién Mundial de Autismo, fundada en 1998 (https://worldautismorganisation.com/).

Actual Asociacién de Padres de Personas con Autismo (antes Asociacién de Padres de Nifios con
Autlsmo) Se fundé en 1976 y fue, como se explica en la Adenda del libro de Feinstein (ed. esp.), una de
las asociaciones pioneras y ms influyentes de Espafia. Angel Riviere colaboré como asesor técnico de esta
asociacién desde que esta se cred hasta que él fallecié.

2
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la adn muy joven editorial Autismo Avila y persona con la que desde tiempo atris
compartia mi interés por reconocer el papel de algunos pioneros y pioneras espafioles
del autismo). En ese encuentro en Burgos nos planteamos la posibilidad de preparar
una edicién del libro en castellano, con traduccién mia del texto, que ademds am-
pliara lo dicho en la edicién original sobre la historia del autismo en nuestro pais. El
proyecto arrancé pocos meses después, sumando para las tareas de traduccién y de
revision de estilo las valiosas colaboraciones de mi colega en el Centro de Psicologia
Aplicada de la UAM Javier Mufioz Bravo y de Isabel Hoyos Seijo, colaboradora de la
editorial Autismo Avila. La edicién se presenté en noviembre de 2016 en Ledn, en el
XVIII Congreso organizado por AETAPI, la Asociacién Espafiola de Profesionales
del Autismo (http://aetapi.org/).

2. Contexto (I)

Si me he tomado la licencia de mencionar cémo contacté con este libro y con su
autor no ha sido por razones personales, no. Estas (ateniéndome a las definiciones
que proponen Grice, 1975, y Sperber y Wilson, 1986, para el término ‘relevancia’) las
habria considerado totalmente ‘irrelevantes’ para esta resefia de no ser porque creo
obligado ofrecer cierta justificacién al hecho de escribir ahora estas paginas habiendo
traducido el libro, una préctica inhabitual en el dmbito editorial. Suele ir de suyo,
como argumento que desaconseja tal mezcolanza, que enfrentados a la tarea de hacer
una resefia los traductores tienen dificil no sucumbir a sesgos, se supone que positi-
vos, que serian incompatibles con un juicio critico objetivo de las obras. Sin embargo,
en descargo tanto mio como de los responsables de la revista Siglo Cero (a quienes
aprovecho para agradecer haber aceptado este articulo), recurriré al contrargumento
de que toda traduccién no solo requiere buscar en la segunda lengua expreswnes lin-
glisticas equivalentes a las frases del texto original, sino, sobre todo, ir mds alld de este
para interpretar e intentar entender qué pretendia expresar el autor al escribirlo. Este
ultimo proceso (sustentado psicoldgicamente, como todos los actos lingiiisticos, en
las capacidades de empatia y mentalizacidn) diferencia radicalmente las traducciones
humanas de las automadticas, generando solo en las primeras una conexién cémplice
entre el texto, el autor y los traductores. Tal complicidad es cierto que sesga a priori
el enjuiciamiento sobre la obra, pero también que en cierto modo lo facilita, porque
ayuda a sobrevolar la literalidad del ‘texto’, a interpretarlo a la luz de su ‘contexto’ y
a identificar sus ‘subtextos’ (i. e., sus contenidos implicitos). En el caso del libro que
nos ocupa, tuve ademds el privilegio de haber podido comentar muchas de mis dudas
sobre estos aspectos con el propio autor, en un didlogo que se mantiene abierto y que
demuestra su generosidad intelectual.

En estas paginas me propongo comentar el texto, los contextos y algunos de los
subtextos que a mi juicio contiene Historia del autismo. Conversaciones con los pione-
ros, obra publicada originalmente en inglés en 2010 (Ed. Wiley-Blackwell), en italiano
en 2014 (Ed. Uovonero) y en espafiol en 2016 (Ed. Autismo Avila). En linea con lo
narrado en la Adenda de la edicién espafiola, comentaré también algunos paralelismos
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ue he creido detectar entre esta obra y ciertos aspectos de la persona y las obras de
%ngel Riviere, plonero espaiiol destacado por Feinstein en su libro a quien rinden
homenaje en el vigésimo aniversario de su fallecimiento este nimero de Siglo Cero y
otras iniciativas (p. e., el nimero 43/4 que la revista Infancia y Aprendizaje/Journal of
Psychology and Education publicard el proximo mes de noviembre, donde se analiza
y actualiza criticamente la agenda tedrica de este autor en el campo del autismo —ver
Belinchén, Palomo y Campos, 2020, en prensa—). A modo de cierre, reproduciré las
reflexiones que también muy generosamente me aportaron Adam Feinstein y Ge-
rardo Herrera cuando les pedi su opinién sobre este libro al cumplirse diez y cuatro
afios, respectivamente, de la publicacién de sus ediciones en inglés y en espafiol. Pre-
cisamente por ser un libro de historia, este es un libro ‘abierto’ que admite reinterpre-
taciones, correcciones y compleciones en cada nueva lectura, dadas las nuevas infor-
maciones que no han dejado de sucederse. Es por ello que consideré que nada podria
cerrar mejor estas paginas que pulsar a través de la voz directa del autor y del editor
responsable de su traduccidn al espafiol cudn viva sigue la historia del autismo, qué
répidamente avanza, cémo la enriquecen distintas miradas y cudntos hilos narrativos
se necesitaria escribir y reescribir atin para conocer todos los detalles de esa historia.

3. Contexto (II)

El libro Historia del autismo. Conversaciones con los pioneros es el fruto de un
proyecto ambicioso, admirable y singular. Como se indica en su “Prélogo”, el pro-
yecto se inici6 en 2007 “con el objetivo de realizar un trabajo académico que recogiera
lo fundamental de los dltimos sesenta afios, mientras lo ocurrldo seguia vivo en la
memoria [de sus protagonistas]” (ed. esp., p. xix, cursiva afiadida).

El proyecto estuvo patrocinado por la Fundacién Shirley, una fundacién britani-
ca sin dnimo de lucro dedicada a la realizacién de proyectos estratégicos relaciona-
dos con los trastornos del espectro del autismo (http://shirleycharitablefoundation.
org/). Se conté durante todo el proceso con el asesoramiento técnico de la Profa. Uta
Frith, una de las mds reputadas estudiosas del autismo en el mundo, aunque la cara
mis visible de este enorme esfuerzo colectivo es fundamentalmente el autor del libro:
Adam Feinstein, un escritor y profesor inglés experto en poesia y cine que desde que
conocié el diagnéstico de su hijo Johnny ha dedicado buena parte de su energia y
curiosidad a promover iniciativas para mejorar la calidad de vida de las personas con
trastornos de ese espectro y la de sus familiares, asi como para intentar comprender
el autismo y su historia.

Para escribir este libro, Feinstein viajé por més de cien paises y entrevisté a casi
trescientas personas durante mds de tres afios. También, incorporé en el texto co-
mentarios de algunas entrevistas previas que habia realizado antes de 2007 en distin-
tos paises para la revista internacional de autismo Looking Up, que él mismo dirige
(http://www.lookingupautism.org/). Los entrevistados fueron los mismos padres y
madres y los mismos investigadores que protagonizaron en su momento los hechos
narrados, asi como familiares y colaboradores cercanos de los pioneros ya fallecidos y
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personas responsables de servicios y/o de programas de investigacion especializados.
El autor recoge ademds el testimonio de varias personas autistas sin discapacidad inte-
lectual que en su momento fueron pioneras en hablar piblicamente sobre su autismo
‘desde dentro’ (concretamente, Temple Grandin, Donna Williams, Rose Blackburn y
Wendy —ahora Wenn— Lawson)>*.

4. Texto

El texto de esta historia del autismo se elaboré combinando multiples fragmen-
tos de esas entrevistas en una trama narrativa en la que formalmente predominan los
testimonios en primera persona. Feinstein, ademds, afiade al texto su propia ‘voz’,
dirigiendo hdbilmente sus preguntas hacia cuestiones centrales en la agenda de los
principales estudios y servicios de autismo del mundo, y entreverando la evocacién
de los hechos pasados con el relato de sus propias opiniones, sus dudas y diversas
anécdotas de sus viajes.

En un ejercicio realmente admirable de seleccién de temas de enorme significacién
histdrica, tedrica y prictica, ofrece Feinstein al lector un 4gil y ameno mosaico poli-
fénico en letra impresa, salpicado con su fino humor britdnico y con referencias (mu-
chas de ellas sorprendentes y no pocas hilarantes) tanto sobre el contexto geopolitico,
sociocultural y cientifico de los hechos narrados como sobre las situaciones concretas
en que estos se rememoraron durante las entrevistas. Muchas de estas tuvieron lugar en
los mismos domicilios y despachos que acogieron hace décadas algunas de las reu-
niones que cambiaron el rumbo de la historia del autismo (p. e., las que condujeron
a decidir que la ahora muy prestigiosa asociacién britdnica NAS’ ya se constituyera
como una asociacién especifica de autismo, separada o no integrada en MENCAP,
la asociacién nacional fundada en 1946 por padres y madres con hijos con discapa-
cidad intelectual y otros trastornos del desarrollo —ver pp. 95 y ss. de la ed. esp.-).
Solo por la recuperacion de esas voces y por la recreaciéon que Feinstein hace de esos
escenarios, el libro resulta impactante: muchos de los pioneros eran ya personas oc-
togenarias o incluso nonagenarias cuando Feinstein las entrevistd, y de hecho varios

> Empleo aqui deliberadamente la expresion ‘personas autistas’, en contra de ciertas normas de estilo,

porque es asi como piden que se les identifique muchas personas que estdn en el espectro del autismo y tie-
nen alto nivel de funcionamiento, entre las que se incluyen las entrevistadas por Feinstein. Estas personas,
como muchas otras, llevan afios participando activamente en foros de autorrepresentaciéon que demandan
un reconocimiento y aceptacion plenos de su ‘neurodiversidad’. Como vislumbra Feinstein en el tltimo
capitulo del libro, la preferencia de estas personas por que se las llame “autistas’ y no ‘personas con autismo
o que han recibido diagnésticos de autismo’ no refleja un debate solo o principalmente nominal: es muestra
de importantes cambios que han eclosionado en el siglo XXI y que conciernen tanto a la representacién so-
cial del autismo como al modo en que las propias personas con este diagndstico se representan a si mismas
dentro de la sociedad (ver Kennym et al., 2016).

* Wendy Lawson es una persona transgénero. Junto con su pareja, ha tratado ampliamente esta cues-
ti6n en diversas publicaciones (ver, p. e., Lawson y Lawson, 2017).

> National Autistic Society (https://www.autism.org.uk/).
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fallecieron antes de que vieran la luz la edicién original del libro o sus traducciones, lo
que concede a este texto un cardcter Unico e irrepetible.

Formalmente, Historia del autismo. Conversaciones con los pioneros se compone
de diez capitulos precedidos de un “Prélogo” de la presidenta de la Fundacién Shirley
y de una clarificadora “Introduccién” del autor®. Todos los capitulos, ordenados de
forma cronoldgica, ofrecen datos inéditos o poco conocidos que desmontan impor-
tantes piezas del relato tradicional ‘estindar’. Por ejemplo, Feinstein confirma que las
primeras descripciones de casos infantiles a los que se aplicé el calificativo ‘autista’ y
que hoy recibirfan un diagnéstico de TEA” no fueron las que publicé Kanner en 1943,
sino las descripciones de Victor, el llamado ‘nifio salvaje de Aveyron’, escritas por el
médico francés Jean-Marc Gaspard Itard a principios del siglo XIX, y sobre todo las
que publicé la psiquiatra rusa Grunya Zhukareva en 1925, que se tradujeron en 1926
al alemdn, lengua dominante en la literatura psiquidtrica hasta el dltimo tercio del
siglo XX (ver Zeldovich, 2019). Por otra parte, sostiene y justifica documentalmente
Feinstein que el verdadero ‘primer pionero’ de la visién moderna sobre el autismo
fue Hans Asperger y no Kanner, una defensa que ha resultado controvertida y se ha
visto contaminada por las informaciones posteriores sobre la posible colaboracién de
Asperger con los nazis.

El libro rescata también del injusto olvido en el que los sumié el relato histérico

‘estandar’ (muy focalizado en lo hecho en el ambito anglosajon) los nombres y con-
tribuciones de numerosos profesionales e 1nvest1gadores de distintos paises y con-
tinentes sin cuyo reconocimiento la situacién actual del autismo en todo el mundo
serfa simplemente ininteligible. Es el caso, por ejemplo, de Gerhard Bosch, psiquiatra
alemdn fallecido en 2011, que cuando fue entrevistado por Feinstein era “probable-
mente, a sus mds de 90 afios, el pionero vivo mds anciano del planeta” (Feinstein, pp.
6-7 de la ed. esp.). Bosch fue uno de los primeros en diagnosticar en los afios 1950
la psicopatia autista descrita por Asperger y en plantear, ya a principios de los afios
60, que ese trastorno y el autismo de Kanner probablemente no eran condiciones tan
independientes entre si como sostenian esos autores, anticipindose asi, en mds de
medio siglo, a un debate que atraviesa distintos capitulos del libro y cuyo trasfondo
tedrico no puede darse por cerrado atin: el de cémo deberia definirse el autismo para
captar las singularidades comunes al conjunto del espectro reconociendo a la vez su
extraordinaria diversidad (cada vez se estin haciendo eco de este problema mds au-
tores, como puede verse en Fletcher-Watson y Happé, 2019). Por otro lado, en el li-
bro se incluyen entrevistas cuyos interlocutores son personas de muy diversos paises

¢ CONTENIDOS: “Prélogo” de la Dama Stephanie Shirley. “Introduccién”. 1. Los dos grandes
pioneros. 2. La década de 1950: Las semillas del conocimiento. 3. La acusacién a los padres. 4. La década de
1960: Los padres dan la batalla. 5. Los dos pioneros de la ensefianza. 6. La década de 1970: Pasos importan-
tes. 7. Definicidn, diagndstico y evaluacion: Las herramientas y su historia. 8. Afios 1980 y 1990: Conceptos
y teorias. 9. El autismo en distintos paises del mundo. 10. Dénde estd el futuro. Adenda a la edicién en
espaiiol: Historia ampliada del autismo en Espaiia.

7 “Trastorno del Espectro del Autismo’ es la etiqueta diagndstica con la que tanto el DSM-5 como la
CIE-11 identifican todas las formas de autismo clinicamente significativas (versus el patrén de funciona-
miento llamado ‘Fenotipo autista ampliado’, presente en muchos padres y familiares de personas diagnos-
ticadas de autismo, del que no derivan limitaciones funcionales ni necesidades de apoyo tan significativas).
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europeos, americanos, africanos, asidticos y euroasiiticos (Rusia), lo que evidencia de
paso hasta qué punto la versién ‘estaindar’ de la historia del autismo es incompleta y
parcial también desde el punto de vista étnico y cultural.

5. Subtextos

Historia del autismo. Conversaciones con los pioneros es, en primera instancia, un
libro dirigido a reivindicar la contribucién de los padres y madres de las personas
con diagndsticos de autismo a la atencidn y la investigacion especializadas. Desde su
doble condicién de padre de un hijo con ese diagnéstico y de estudioso de su histo-
ria, Feinstein documenta el papel ciertamente crucial de las familias, motor, segtin
él, de que se haya reconocido la especificidad de las limitaciones y necesidades que
provoca el TEA, y también de que en todo el mundo se haya producido un progreso
exponencial en 10s programas de i 1nvest1ga010n y en los servicios especializados. La
huella impresa en este libro de las “voces’ de tantos y tan diversos padres y madres
pioneros resulta también sobrecogedora' revela angustia y dificultades de todo tipo
en su vida cotidiana, paciencia, imaginacién y también humor en su afrontamiento
de los problemas, a la vez que refleja narrativas sorprendentemente compactas, an-
cladas muy sélidamente en valores y en conocimientos. Como muestra habilmente
Feinstein, esas narrativas se han ido ajustando a lo largo de este tiempo a las nue-
vas evidencias cientificas y experienciales. También, se han irradiado capilarmente
en los cinco continentes (aunque con ritmos distintos y especificidades), tanto en los
microcontextos familiares como en los dmbitos vecinal, comunitario, institucional,
politico y medidtico, desembocando en lo que ya hoy es una amplia y tupida trama
asociativa de dmbito mundial cuya interdependencia con la labor de los profesionales,
los investigadores y los académicos es inusualmente fuerte. Los dos exergos que elige
Feinstein para su capitulo 4 (p. 84 de la ed. esp.) muestran a las claras lo inusual de
esta interdependencia. En el primero, la reputada neurdloga estadounidense Mary
Coleman (pionera en el reconocimiento, a principios de los afios 1970, de la diversi-
dad de causas y condiciones neurobioldgicas que pueden provocar autismo) reconoce
que “El autismo es un caso absolutamente tinico en la historia de la medicina, debido
a las contribuciones tan importantes que han hecho los padres en este campo”. En el
segundo, Ruth Sullivan (una madre pionera que fue la primera presidenta electa de la
Autism Society of America) afirma: “Tengo la impresion de que, en todo el mundo,
hay mds pasion en las organizaciones dedicadas al autismo que en las de cualquier otra
discapacidad”. Desde luego, si valiera como prueba indirecta de estas afirmaciones el
crecimiento exponencial del nimero de publicaciones sobre autismo que aportan re-
sultados originales de estudios en los que han colaborado las familias (p. e., Matson y
LoVullo, 2009; Whyatt y Torres, 2018), bien podrian encontrarse razones adicionales
para entender el a la vez cdlido y firme homenaje que tributa Feinstein en este libro a
las familias en su historia del autismo.

Con todo, siendo el anterior el lezzmotiv (y por tanto el subtexto principal) de este
libro, creo que Historia del autismo. Conversaciones con los pioneros no es en absoluto

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 52 (2), 2021, abril-junio, pp. 61-81

- 67 -



HACIENDO CAMINO AL CONTAR: REFLEXIONES SOBRE EL LIBRO HISTORIA DEL AUTISMO.
CONVERSACIONES CON LOS PIONEROS (DE ADAM FEINSTEIN)
MERCEDES BELINCHON CARMONA

solo un libro de reconocimiento a esas familias (y a los y las investigadores/as que
les acompaifiaron en su labor pionera aportando las evidencias cientificas necesarias).
Berend Verhoeff, psiquiatra y profesor de Teoria e Historia de la Psicologfa en la uni-
versidad holandesa de Groninga, en un articulo tan interesante como provocador, se
refiere de pasada al libro de Feinstein como una historia del autismo “cuyo objeto son
los pioneros en la atencidn, el tratamiento y la investigacion” (2013a, p. 443), algo que,
en mi opinidn, en absoluto le hace justicia. Sin mencionar que tanto Feinstein como
los autores de algunas otras monografias rigurosas sobre la historia del autismo son
también padres o madres de personas con ese diagnéstico (p. e., Majia Holmer Nade-
san, autora de un libro interesantisimo sobre las condiciones sociales y culturales que
dieron lugar al autismo —Nadesan, 2005-), Verhoeff sefialaba:

La mayoria de las historias del autismo han sido escritas por 1nvest1gadores y exper-
tos en autismo o por “historiadores profesionales”, a menudo como un primer capitulo
introductorio en textos y manuales, o como una breve introduccién en articulos de re-
visién o estudios empiricos. Un denominador comin a estas historias es que abordan
su objeto principal, el autismo, como una “cosa” estitica y descontextualizada que la
ciencia puede descubrir. Ademds, estas historias presentan un desarrollo mds o menos
progreswo cronologlco y lineal hacia la “inevitable” 1nterpreta01on actual del autismo,
al tlempo que mencionan los mitos, errores, debates y convicciones cientificamente
erréneos de los periodos previos mds oscuros. (Op. cit., p. 444)

El texto de Historia del autismo. Conversaciones con los pioneros, como ya dije
tiene ciertamente una orgamzac10n cronolégica y detalla c6mo se fueron tejiendo los
argumentos tedricos y empiricos que permitieron neutralizar mitos y convicciones
‘erréneos’ previos. Sin embargo, a mi juicio, si hay algo que 70 es la historia de Feins-
tein es precisamente una historia lineal y/o descontextualizada. Tampoco es en abso-
luto solo una historia sobre los pioneros. Y es que también es Verhoeff, como tantos
otros autores antes, quien nos recuerda que revisar la historia de una disciplina nunca
es un ejercicio accesorio o que dlstralga del estudio de los asuntos que Verdaderamen—
te interesan a esta, sino que es una “parte central de la disciplina misma”, porque es
una actividad que legitima su objeto (Verhoeff, 2013a, p. 444).

Desde mi primera lectura del libro de Feinstein, confieso que este fue uno de los
subtextos que me resulté més claro y también mds sugerente: Historia del autismo.
Conwversaciones con los pioneros no solo cuenta las peripecias de estas personas, sino
que esencialmente relata cémo a partir de los 1960 el autismo dejé de ser solo una
situacién clinica desconcertante para convertirse en un objeto de investigacién insti-
tucionalizada por el que han acabado interesdndose cada vez mis disciplinas (Psiquia-
tria, Psicologl'a, Neurociencias y otras). Para todas ellas, el autismo es ahora un desafio
cientifico de primer orden, en la medida que muchos de los i interrogantes que suscita
y de las dificultades que entrafia su estudio afectan al nicleo de sus propios objetivos
disciplinares y a sus métodos de anilisis de la realidad (piénsese, por ejemplo, en la
dicotomia ‘salud-enfermedad mental’, tal como la han interpretado hlstor1camente
la Medicina y la Psiquiatria, o en la distincién entre funcionamiento o desarrollo psi-
coldgico “tipico-no tipico’, ‘normal-no normal’, tan arraigada todavia en la Psicologia
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y la Neuropsicologfa) En el libro de Feinstein se comprueba cémo estas y otras di-
cotomias sustentaron desde mediados del siglo XX un modo (rigidamente categorial)
de hablar, de pensar y de actuar en relacién con el autismo (un modo deudor de ese
ideal de ciencia ‘moderna’, racional, positiva y objetiva que predominé durante buena
parte de ese siglo). Pero, también, en el libro de Feinstein se hace evidente cémo ese
zeitgeist (a la vez cientifico y cultural) comenz6 a cambiar hacia los afios 1980, debi-
litindose progresivamente desde entonces los criterios y limites de esas categorias, y
abocando a planteamientos mds laxos (p. e., dimensionales) a medida que se obtenian
nuevos hallazgos cientificos, se desarrollaban nuevas tecnologias y paradigmas de in-
vestigacién y acontecian cambios culturales mds amplios (ver Nadesan, 2005).

En ese mismo sentido, y en desacuerdo también con Verhoeff, yo dirfa que otro
subtexto central en el libro de Feinstein (que difiere abiertamente de esas otras ‘his-
torias’ escritas por los investigadores del autismo y los historiadores profesionales de
que hablaba Verhoeff) es precisamente el que subraya la necesidad de situar o contex-
tualizar el conocimiento de los hechos que posibilitaron el progreso de las teorfas y de
las practicas sobre autismo desde los afios 1960, demostrando cudn escasos han sido y
son aun los textos académicos dedicados al andlisis riguroso de los que los tedricos de
la ciencia llaman “contexto de descubrimiento” y “contexto de justificacién”™.

El libro de Feinstein aporta mucha informacidén novedosa sobre el ‘contexto de
descubrimiento’ (particularmente datos biograficos y geopoliticos sobre los pione-
ros) No obstante, como advierten los autodenominados epistemélogos criticos, el
‘contexto de ]ustlﬁcamon de las teorias del autismo apenas ha sido estudiado (ver,
entre las excepciones, Davidson y Orsini, 2010, y Verfoeff, 2012, 2013a, 2013b).

Dando un paso mds alld en ese argumento, desde una perspectiva critica podria
interpretarse que las respuestas que comenzaron a darse en los afios 1960 para neu-
tralizar la acusacion de que la causa del autismo era un inadecuado estilo parental in-
clufan ya el germen de un programa investigador que naturaliza el autismo (i. e., que
le concede el estatus ontoldgico de un fendmeno natural que solo se puede entender
como resultado de alteraciones fisicas en algunas dreas y/o mecanismos cerebrales).
Ese ‘marco’ de andlisis del autismo (en el sentido que le da al concepto de ‘marco’
Lakoff, 2004) pareceria ser también el que acepta y legitima Feinstein en este libro.
No obstante, la heterogeneldad de los paises que visita y de los perfiles de las personas
a las que entrevista permltlrlan suponer, a la vez, que él empatiza también con (o al
menos no desdefia, como sf hacen los psiquiatras biologicistas y la mayoria de neu-
rocientificos) la idea ya postmoderna de que el autismo, como cualquier otro objeto
cientifico, se ha construido “material y discursivamente en contextos soc1ocu1turales
especificos” (O’Dell et al., 2016, p. 167). Ninguna historia del autismo estard com-
pleta si obvia “los valores, las normas sociales y las diversas perspectivas sobre pato-
logfa mental que juegan un rol significativo en [la definicién de] ‘eso que llamamos
autismo’” (Verhoeff, 2013b, p. 1). La historia narrada por Feinstein contiene muchos

§  Segun esta distincién cldsica de Hans Reichenbach (1938/1952), el contexto de descubrimiento se

refiere a la forma en que se generan nuevas ideas o hipdtesis en ciencia; el contexto de justificacion tiene
que ver con el tipo de criterios que las hipdtesis y teorias deben satisfacer para ser aceptadas en el corpus
cientifico (para mds detalles, ver en espafiol Bircenas, 2002).
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pasajes que apuntan en este sentido, aunque esta cuestién apenas se esboza y Feinstein
no aclara su posicién.

Por otro lado, creo que pueden identificarse también otros dos subtextos en este
libro, que resulta mucho miés liviano en su tono que en su fondo. Uno tiene que ver
con poner en el centro de la historia del autismo a las personas, no al sindrome o la
condicién autista. Feinstein lo hace absolutamente en su libro al hacer recaer en los
testimonios personales el grueso de su obra y al describir a todos los pioneros con
gran detalle y empatia (salvo en aquellos pasajes que evidencian su animadversién
por Bruno Bettelheim —compartida con la que también le profesaba Eric Schopler a
este proponente de ideas y de prdcticas que culpabilizaban cruelmente a los padres—y
en los pasajes que traslucen también su nula simpatia por los métodos conductuales
aversivos-punitivos que comenz0 a aplicar Ivar Lovaas). Feinstein, de por sf una per-
sona muy sensible, intenta en su libro entender y hacer entender lo que hicieron los
distintos pioneros y por qué lo hicieron, y para ello aporta mucha informacién sobre
sus respectivas circunstancias histdricas y biogréficas. Implicitamente, creo que asi
muestra también que, por muy asumido que esté que “nadie es imprescindible”, la
historia del autismo, como la de cualquier otro objeto cientifico o asunto, habria sido
muy distinta con otros protagonistas.

Enredado con el anterior, y curiosamente, en cada nueva relectura de su libro atis-
bo con mis claridad un dltimo subtexto: aquel que reconoce el papel del azar, tanto
en la vida de las personas como en la ciencia y en la escritura (a fin de cuentas, sobre
lo que Feinstein escribe es sobre la vida y sobre la ciencia).

Sobre esto mismo, el afamado escritor ubetense Antonio Mufioz Molina escribié
en 2012 que

Un buen argumento es aquel que permite ordenar materiales muy dlspares de laima-
ginacién y la experiencia en una sola composicién unitaria. Pero la ciencia, y la simple
observacién de la vida, nos ensefian que no hay formas mejor organizadas ni mas flexi-
bles que las que suceden espontineamente en la naturaleza, o en el azar de los hechos y
los entrecruzamientos humanos.

Historia del autismo. Conversaciones con los pioneros no deja pasar ninguna opor-
tunidad de mostrar cémo, en muchos de los hechos relatados y de su devenir, se dio
un componente azaroso significativo. El azar, cuyo papel se obvia prescriptivamente
en los textos académicos historicistas, hizo coincidir y vinculd a las diversas personas,
instituciones y proyectos descritos en este libro, llevando muchas veces a elegir (como
otras tantas a desestimar) lineas de investigacién y proyectos que racionalmente o en
un primer momento parecian promisorios. Ese subtexto sobre el papel del azar me
lleva de nuevo, pero de otra manera, a la idea de que toda historia (y toda vida) es en
ultima instancia un entrecruzamiento de azares tan Unico e irrepetible como tnicas e
irrepetibles son las vidas de sus protagonistas, aunque puedan encontrarse paralelis-
mos entre algunos de ellos.
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6. Paralelismos con Angel Riviere

Como no podia ser de otro modo, la figura del pionero espafiol Angel Riviere
ocupa un lugar destacado en este libro de Feinstein (capltulo 4 de todas las ediciones
y Adenda de la edicién en castellano). También, como mencioné, el vigésimo aniver-
sario del fallecimiento de Riviere ha propiciado volver a evocar colectivamente su
recuerdo, confirmando una vez mas cémo el respeto, la admiracién y el carifio que en
vida despertaba este autor siguen incélumes. No procede comentar aqui las razones
concretas que justifican esas emociones (todas han sido destacadas ampliamente en
los muchos homenajes hechos en su memoria —ver, p. e., Verdugo, Canal, Sotillo,
Morueco y Tamarit, en este nimero de Siglo Cero-). Sin embargo, creo que si pueden
destacarse dos notas sobre los que, a mi modo de ver, podrian considerarse paralelis-
mos entre Riviere, Feinstein y sus respectivas obras.

La primera nota me permite recordar que Riviere fue durante afios profesor de
Historia de la Psicologia en las universidades Complutense y Auténoma de Madrid,
siendo una caracteristica muy destacada de su pensamiento que aplicaba al anilisis
de cualguier problema una légica histdrica rigurosa (como Feinstein hace también al
contextualizar con gran precisién cada una de sus entrevistas tras su tono aparente-
mente desenfadado). Como alumna que fui de Riviére en esa materia cuando cursaba
mis estudios de Psicologia en la Complutense, puedo ademds dar cuenta de que una de
las cosas que los y las estudiantes mds valordbamos de sus clases era que su forma
de explicar la Historia, como también es la de Feinstein en este libro, no era en absolu-
to rectilinea: Riviere, alejindose de la arraigada tradicién escoldstica que atin impreg-
naba la docencia universitaria en aquellos afios (estoy hablando de la segunda mitad
de los 1970), nos invitaba en sus clases a buscar conexiones entre hechos, datos e ideas
asincronos e incluso discordantes, y aprovechaba cualquier duda o intervencién nues-
tra para buscar colaborativamente posibles interpretaciones alternativas, lo que logra-
ba espolear nuestra curiosidad y provocé que nos interesiramos de por vida por una
materia que quienes debieron cursarla con otros profesores consideraban letalmente
aburrida (y perfectamente prescindible para su formacién psicoldgica). Esa misma
curiosidad intelectual por la historia la provoca ahora el libro de Feinstein, aparte de
por las otras razones ya comentadas, porque, cuando combina en cada capitulo testi-
monios y experiencias disimiles (cosa que no es inhabitual), invita implicitamente al
lector a buscar los criterios por los que en su momento el autor selecciond y combiné
los fragmentos de las entrevistas insertos en muchos pasajes.

Directamente relacionada con la anterior, una segunda nota me permite compartir
la idea de que el de Feinstein es el primer libro traducido al espafiol dedicado mono-
graficamente a la historia del autismo, si bien, en rigor, Riviere fue quien por primera
vez ofreci6 en esta lengua una narrativa sobre este trastorno expresamente anclada en
la historia. Quizd porque fue la primera y porque ademds cubrid seria y eficazmente
ese importante vacio previo, la narrativa “riviériana” ha de]ado una huella indeleble
en quienes tuvimos el privilegio de poder conocerla de primera mano. Esa narrativa
abarca el andlisis de los rasgos clinicos del autismo, sus bases funcionales psicoldgicas
y neurobioldgicas, la complejidad de su diagndstico y de las necesidades de apoyo
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de las personas que estdn en ese espectro y las de sus familiares; ademds, incardina
las diversas preguntas y respuestas en el marco mas general de las Ciencias del Com-
portamiento Humano y de la Vida (de las que forman parte también la P51c010g1a
Cognitiva y la Historia de la Psicologia, materias ambas sobre las que Riviére pivotd
casi toda su actividad académica). En consecuencia, y mds alld de los contenidos con-
cretos, de los sesgos (metatedricos, tedricos y metodoldgicos) o de la vigencia actual
de esta narrativa (que analizo en Belinchén, 2020, en prensa), lo que creo que podria
considerarse otro paralelismo resefiable entre el libro de Feinstein y las obras de Ri-
viere es que todos estos textos traslucen un interés y gusto genuinos por la actividad
misma de contar. Dejando también de lado el comtn interés de estos dos autores por
la poesia (otra coincidencia mds y otra forma diferente de ‘contar’), ambos logran
ofrecer relatos elaborados y muy personales que clarifican la génesis histérica de los
conocimientos y de las practicas en el campo del autismo y que obligan a revisar las
creencias y actitudes previas (i. e., que cambian por si mismos la historia). Los relatos
de Feinstein y de Riviere aportan la voz de los pioneros y a la vez nos aportan su pro-
pia voz. Asi, y como la comunicacién humana tiene caracteristicamente un formato
dialégico, poder oir de nuevo sus voces (las de todos ellos) ofrece en cada relectura
oportunidades de activar y de enriquecer nuestra propia voz.

Es quizd por la suma de estos paralelismos (y/o por otras sensaciones que ain
no soy capaz de explicar) por lo que cada vez que releo esta Historia del Autismo.
Conwversaciones con los pioneros no puedo evitar imaginarme cémo habria disfrutado
Riviere leyendo este libro. De haberse publicado unos afios antes, estoy convencida
de que habria querido traducirlo al espafiol él mismo y de que, por supuesto, habria
leido su versién original de un tir6n y con la misma fruicion que lo hice yo. También,
estoy convencida de que ¢l y Feinstein, como ambos hicieron en su momento por se-
parado con Theo Peeters, habrfan entablado una de esas amistades que duran siempre,
porque combinan el mutuo afecto, el respeto, la admiracién, un mismo tipo de humor
y la intima conviccién de compartir los mismos valores y las mismas causas. Peeters
fue un pionero belga fallecido en 2018 que particip6 en Espaiia en diversas acciones
formativas (algunas organizadas por Riviere desde APNA) y cuyas contr1buc1ones
son muy apreciadas mundialmente. En su libro, Feinstein se refiere a él como “uno
de los profesionales mds empdticos de los que trabajan actualmente en el campo del
autismo en todo el mundo”, igual que, cuando se refiere a Riviere, lo describe como

“un hombre sensible, lleno de compasién” (pp. 357 y 375, respectivamente, de la ed.
esp.). Pienso también que, de hecho, al propio Feinstein, tamblen podrian aplicdrsele
esos calificativos: sin lo que reflejan, la historia del autismo que él ha escrito no habria
podido ser como es.

7. Ecos de ayer y de hoy: reflexiones de Adam Feinstein y de Gerardo Herrera

Historia del autismo. Conversaciones con los pioneros ha tenido criticas excelentes
desde que se publicé la primera edicién en inglés (2010) y ha provocado también muil-
tiples reacciones, destacindose siempre que es un libro ciertamente imprescindible.
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La publicacién original recibié encendidos elogios por parte de algunas de las figuras
mads destacadas en el campo del autismo, hasta el punto de que Simon Baron-Cohen,
Theo Peeters, Darold Treffert, Donna Williams, Fred Volkmar, Gary Mesibov, Lor-
na Wing, Susan Folstein y Uta Frith escribieron comentarios subrayando la origina-
lidad y calidad de la obra que se incluyeron en la portadilla o en las contraportadas,
tanto de esa edicién como de sus traducciones. Muchos libros y articulos posteriores
citan ya este trabajo como un referente, y cada vez mds monografias sobre historia
del autismo han dado continuidad a algunos de los hilos narrativos planteados por
Feinstein, aunque no siempre compartan sus tesis (p. e., Silberman, 2015; Dovan y
Zucker, 2016; Robison, 2016; Czech, 2018, 2019; Zeldovich, 2018). En espaiiol, tam-
bién los ecos de este libro de Feinstein se estdn visibilizando cada vez mds en textos
de diverso formato (ver p. e., Alonso, 2020; Belinchén, 2020, en prensa; Valdez, 2020,
en prensa). Pero, ¢qué piensan ahora sobre este libro Adam Feinstein y Gerardo He-
rrera (respectivamente, autor del libro y editor de su versién en espafiol)? ; Cuidl es su
opinién actual sobre é1?

En la edicién en castellano (2016), ademds de afiadirse una extensa Adenda sobre
la historia del autismo en Espaiia (37 pdginas), se ampliaron y modificaron varios pa-
sajes del texto original. El ajuste vino obligado, en primer lugar, por el fallecimiento
de varios de los pioneros y pioneras entrevistados en el libro, como fue luctuosamente
el caso, entre otros, de Gerhard Bosch —a quien cité mds arriba— Lorna Wing, falleci-
da en 2014; Donna Williams, fallecida en 2017, o Sula Wolff —psiquiatra fallecida en
2009, nacida en Alemania pero afincada en Reino Unido tras la llegada de Hitler al
poder, que en 1996 reivindicé con escaso éxito la figura pionera de Grunya Shukareva
traduciendo el trabajo de esta al inglés (ver Wolff, 1996, 2004). En segundo lugar, el
ajuste de ciertos pasajes de la edicién en inglés del libro devino inevitable, toda vez
que diversos estudios posteriores habian empezado a ofrecer datos e interpretaciones
nuevos sobre algunos hechos y protagonistas descritos por Feinstein.

Desde la publicacidn de esta edicién en espaiiol, la historia del autismo (como la
historia en general) ha seguido un curso muy rapido, por lo que he considerado opor-
tuno preguntar directamente al autor y al editor de la edicién en espaiiol su valoracién
del texto original, del texto traducido Y de aquellos eventos recientes en el campo del
autismo que, en su opinién, han sido mds relevantes. Transcribo a continuacién ahora
sus propias reflexiones y cierro con ellas estas paginas.

Pregunta 1. Han pasado ya 10 afios desde la primera edicion inglesa del libro, ;qué
diriais que aportaron esa edicion y su traduccion al espaniol en su momento?

A.E:

Mi libro fue, en si mismo, un libro pionero. Soy la tinica persona que pudo hablar
con casi todos los auténticos pioneros en la historia del autismo: entre ellos, Leon
Eisenberg (el colega mds cercano de Leo Kanner), Lorna Wing, Michael Rutter, Uta
Frith, Simon Baron-Cohen, Isabelle Rapin, Margaret Bauman y Thomas Kemper, asi
como con la hija de Hans Asperger, el hijo de Kanner, etc., etc.
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Ademis, en mi viaje por el mundo pude trazar y aclarar algunos vinculos impor-
tantes (y a veces olvidados o muy poco conocidos). Por ejemplo, la influencia de la
visita de Eric Schopler a la Escuela Sybil Elgar en Londres en su decision de estable-
cer TEACCH en Carolina del Norte. Aparte, por supuesto, del odio de Schopler
por Bruno Bettelheim, con quien Schopler trabajé durante un tiempo en la Escuela
Ortogénica de Chicago, cuando fue testigo horrorizado de la monstruosidad de Bet-
telheim, sobre todo su violencia fisica y verbal hacia los nifios autistas en la escuela
y la brutal estrategia de Bettelheim llamada ‘parentectomia’ (que impedia a los nifios
la presencia fisica y la influencia supuestamente ‘malvada’ de sus padres). Schopler
decidié, muy al contrario, que uno de los aspectos cruciales de TEACCH seria la
constante colaboracién con los padres para que participaran en las terapias, en la edu-
cacién y en el progreso de sus hijos.

G.H.:

De la edicién en espaiiol, yo destacaria el esfuerzo importante que se hizo para
documentar la historia del autismo en Espafia y en otros paises de habla hispana como
Argentina, recopilando numerosos nuevos testimonios y enr1quec1endo asi las pers-
pectivas recogidas sobre la historia del autismo en estos paises.

Pregunta 2. ; Del reconocimiento a qué datos, hechos o personas os sentis mds orgullosos
o satisfechos?

A.E:

Estoy orgulloso de muchas cosas. De haber rescatado las voces de los pioneros.
Podria citar muchos ejemplos memorables. Recuerdo con placer mis fascinantes
charlas personales (y esclarecedoras, o a veces sorprendentemente enigmaticas) en
Harvard con Leon Eisenberg sobre sus recuerdos de Kanner (profundizadas por mis
multiples intercambios de e-mails con él después gracias a su cordialidad y generosi-
dad). Dos de las cosas mds impactantes que admitié Eisenberg fueron su incapacidad
de comprender la decision de Kanner (en 1956) de abandonar el lenguaje como uno de
los criterios clave del autismo y el misterio (para Eisenberg) de la falta de cualquier
propuesta, por parte de Kanner, de una posible y especifica etiologia organica del
autismo hasta después de 1971.

Descubri las primeras pruebas (durante mi larga conversacién con la hija de Hans
Asperger, Maria Asperger Felder, en Zirich) de que Asperger fue el auténtico pione-
ro, y no Kanner. Mucha gente sigue hablando del articulo de Kanner de 1943 y luego
del articulo de Asperger del afio siguiente. Incluso quienes citan el discurso y articulo
previos de Asperger (de 1938) no mencionan el hecho (jporque todavia no han leido
mi libro!) de que Asperger estaba utilizando el término ‘autismo’ a principios de los
afios 1930, es decir, mds de una década antes que Kanner.
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También estoy orgulloso de haber extraido del gran Michael Rutter la franca ad-
misién de que se habia equivocado inicialmente (es decir, antes de su histérico estudio
con Susan Folstein de 1977) cuando pensaba que era muy poco probable una etiologia
genética del autismo: “;Todos cometemos errores!”, me dijo Rutter.

Tuve la suerte de compartir una amistad enriquecedora con Lorna Wing durante
veinte aflos 0 mds. Siempre me impresiond su humildad frente a la complejidad del
autismo. De hecho, recuerdo un comentario suyo mientras viajdbamos juntos en tren
de Londres a Manchester: “Todavia no sabemos lo que es el autismo”. Lorna también
me confesé (y lo cito en mi libro) que siempre se arrepintié de no haber subrayado
‘imaginacién social’ en su célebre triada de alteraciones, en vez de ‘imaginacién’ sin
miés. Y, por dltimo, Wing me dijo que no le importaba si el DSM-5 eliminaba ‘sin-
drome de Asperger’ —término que ella misma habia introducido en 1981- cuando se
publicara esa edicién del manual diagndstico internacional’. “Las etiquetas no impor-
tan”, me dijo. “Definir las necesidades precisas de cada individuo es lo que cuenta.
Hay que pensar en términos dimensionales en lugar de categdricos”.

Otra declaracién importante en mi libro: la de Uta Frith diciéndome que ella tenfa
que haber elegido una terminologia menos negativa cuando introdujo su hipdtesis
neuropsicoldgica del autismo, que llamé ‘coherencia central débil’. Hoy en dia, Frith
prefiere el término més positivo ‘local processing bias” (‘sesgo hacia el procesamiento
local’), que indica que este estilo cognitivo diferente puede representar, a veces, una
ventaja (por ejemplo, en el lugar del trabajo —ver mds adelante-).

Fue muy 1til trazar la evolucién del concepto del autismo en paises tan diferentes
como China, Argentina, Etiopia, Espafia e India, con anécdotas divertidas vy, a veces,
muy instructivas.

Y como critico de cine, fue intrigante hablar con algunos de los asesores prin-
cipales de Rain Man, que me revelaron que la pelicula empez6 con un guion muy
diferente (jninguna mencién al autismo y una temadtica que incluia una persecucién
automovilistica del FBI!).

Por encima de todo, estoy orgulloso de haber revelado y enfatizado los detalles del
indudable heroismo de los padres como los auténticos pioneros en la lucha empeder-
nida contra las dafiinas ideas psicogénicas de Bruno Bettelheim.

G.H.:

Dentro de la Adenda sobre Espafa, me siento especialmente orgulloso del trato
que se le da a la figura de Angel Riviere y a su papel en la historia del autismo en nues-
tro pais, asi como a los pioneros familiares de personas con autismo que fundaron el
movimiento del autismo en Espafia. También el reconocimiento a profesionales pio-
neros, como Angel Diez Cuervo, y a su capacidad de ir contra corriente para minimi-
zar el impacto de las teorias psicoanaliticas que vinculaban a las madres con el autismo
de sus hijos, que en Espafa tuvo muy corto recorrido gracias a ellos.

* EIDSM se publicé en 2013.
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Por otro lado, me siento también orgulloso de la celebracién de la Jornada ‘El
autismo en Espafia: Una mirada al futuro en clave de historia’ celebrada el 9 de mayo
de 2017 en la Facultad de Psicologia de la UAM. Esa Jornada, organizada para pre-
sentar el libro de Adam, nos trajo de regalo un entrafiable testimonio sobre el valioso
y pionero trabajo de Jesusa Pertejo en los afios 1950. El testimonio, aportado por su
hija Margarita Alcami Pertejo, psiquiatra infantil en el Hospital de La Paz de Madrid,
nos revelé cantidad de detalles de la vida de esta gran mujer a la que no tuve la suerte
de conocer en persona. La Adenda sobre la historia del autismo en Espaifia en la ver-
sién en lengua espafola del libro de Adam incluye varias paginas dedicadas a Jesusa
Pertejo y suponen un reconocimiento muy necesario de su figural®.

Pregunta 3: Contamos abora con otras publicaciones sobre la historia del autismo y
sobre algunos de los pioneros. ;Sentis que esos trabajos desautorizan o hacen necesario
modificar algo?

A.F:

iQué pregunta més apropiada y oportuna! Me parece que son tres los otros libros
principales sobre la historia del autismo: NeuroTribes, de Steve Silberman; Unstrange
Minds, de Roy Richard Grinker, e In a Different Key, de John Donvan y Caren Zuc-
ker. Ninguno de los tres, en mi opinién, demuestra la amplitud geogrifica e histérica
del mio. Ademds, tengo otros problemas con estos tres libros.

Estoy precisamente considerando la posibilidad de escribir una nueva edicién de
mi libro por muchas razones, pero en parte para aclarar y corregir algunos detalles
que aparecen en Newurotribes. Déjame subrayar que Steve es amigo mio y que me
gustan muchos aspectos de su libro, sobre todo el importante descubrimiento de que
dos colegas austriacos de Hans Asperger (Georg Frankl y Anni Weiss) colaboraron
con Leo Kanner en la Universidad Johns Hopkins de Baltimore, Estados Unidos.
Tengo la impresion de que a Steve se le ocurrid la idea de investigar las relaciones en-
tre Frankl, Weiss y Asperger tras leer un pdrrafo aislado en mi propio libro. Yo habia
hablado en Viena con un par de colegas més jovenes de Asperger (Elizabeth Wurst y
Maria Theresia Schubert), que me confirmaron (afios antes de la publicacion de Nex-
rotribes) que dos colegas (sin nombrarlos) emigraron de Austria a Estados Unidos.
Yo me tenia que haber lanzado a investigar esta impactante revelacién en mi propio
libro antes que Silberman, jpero supongo que yo ya estaba viajando a otro pais y a
otro tema! Mi otro problema con Neurotribes, asi como con los otros dos libros que
cité antes, de Grinker y de Donvan y Zucker, es que ninguna de las tres obras incluye

10 Pertejo, Riviere y la autora de estas paginas, pese a sus diferencias de edad, coincidieron varios

cursos como profesores de la Facultad de Psicologia de la Universidad Auténoma de Madrid (UAM),
a principios de los afios 80. Las aportaciones de los dos primeros fueron conjuntamente reconocidas de
nuevo, un afio después de la celebracion de la Jornada a la que se refiere Gerardo Herrera, en la publica-
cién institucional conmemorativa del 50.° aniversario de la creacién de esa universidad (ver Belinchén y
Fernindez-Ballesteros, 2018).
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entrevistas con los viejos pioneros. La ausencia de estos testimonios personales es
[lamativa.

G.H.:

De todo lo escrito acerca de la historia del autismo, se podria decir que el libro de
Adam es el texto mis completo y riguroso, por diferentes motivos. Por un lado, este
libro refleja una diversidad de temas y dimensiones que han influido en el avance del
conocimiento acerca del autismo y que, sin pretender ser exhaustiva, es realmente
amplia y completa Por otro lado, Feinstein aborda todos esos temas recogiendo de
manera sistematica las diferentes perspectivas de las personas implicadas o pioneras,
lo que dota al texto de mayor rigor y, ademds, lo hace muy ameno.

A dia de hoy contamos con otros textos relevantes sobre la historia del autismo
pubhcados también en lengua espafiola (Silberman, 2019; Czech, 2019). Estos traba]os
citan en numerosas ocasiones el trabajo de Adam Feinstein, basdndose en su versién
original en inglés y sirviéndose de su trabajo como una de las fuentes mds relevantes.
Es importante destacar que la version espaiiola del trabajo de Feinstein (2016) ya in-
corpor6 entre sus novedades un adelanto de los datos que después publicaria Czech
(2018) acerca de la posible implicacion de Hans Asperger en el Tercer Reich. Una vez
mis, el trabajo riguroso de Feinstein, incorporando entrevistas a las personas autori-
zadas que cuentan con diferentes perspectivas sobre este asunto, lo hace mds valioso
y refleja la naturaleza poliédrica de unos hechos que solamente pueden entenderse en
el contexto de la historia.

Pregunta 4. En la edicion espaniola, aparte de la obligada actualizacion de fechas y
tiempos verbales, ‘retocamos’ frases referidas a Asperger y a Lovaas, ampliamos sig-
nificativamente la seccion dedicada a Argentina y afiadimos la Adenda de la bistoria
del autismo en Espania. En 2020, ;creéis que abora bhabria que ‘retocar’ o ampliar
algo mas?

A.E:

En cualquier nueva edicién de mi libro, discutiria muy directa y profundamente la
cuestion de la supuesta colaboracién de Hans Asperger con los nazis. Las nuevas acu-
saciones contra Asperger arrancaron después de la publicacién de la edicidon inglesa
de mi libro en 2010, empezando con las investigaciones de Herwig Czech en Austria,
luego seguidas por el libro de Edith Sheffer. Desde luego, algunos de los detalles reve-
lados por Czech y Sheffer parecen condenatorios. Pero mucho mis recientemente (en
concreto, en 2019), he descubierto informacién adicional que pone en duda algunos
elementos de las alegaciones de Czech y las suposiciones de Sheffer que necesito pre-
sentar, para matizar todo lo escrito sobre este tema tan importante.
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G.H.:

En relacién con la Adenda sobre Espaiia, incidirfa en la nueva pagina escrita en
2019 con la integracién de FESPAU en la Confederacién Autismo Espafia'!, fruto
de un importante esfuerzo de convergencia por parte de ambas organizaciones. Ha
logrado que el movimiento asociativo del autismo sea més fuerte y facilita la interlo-
cucién con el Gobierno. También se han producido otros avances importantes, como
por ejemplo el hecho de que el Ministerio de Educacién haya extendido el sistema
de becas a todo el alumnado con trastorno del espectro del autismo, respondiendo
as{ a una demanda histérica del movimiento asociativo del autismo. Con la nueva
normativa, también acceden a estas becas los alumnos que no tengan un certificado de
discapacidad (que se concede por una valoracién de discapacidad superior al 33%),
que anteriormente estaban excluidos.

Pregunta 5: El ultimo capitulo del libro dibuja lineas de desarrollo y debate en el
campo del autismo para un futuro inmediato que abora es también pasado. ; Cémo
de exactas diriais que han resultado esas predicciones? ; Qué destacariais del devenir de
estos nltimos diez arios?

A.E:

Creo que la mezcla de optimismo y cautela en el dltimo capitulo refleja bien la
situacién actual. A pesar de los grandes avances en algunas dreas, siguen las confusio-
nes y los malentendidos sobre una condicién tan compleja como es el autismo. Me
parece que Donna Williams y Theo Peeters (ambos tristemente fallecidos después de
la publicacién de mi libro) tenian razén cuando sugirieron que la etiqueta de ‘autis-
mo’ sigue suscitando reacciones lamentables de recelo, si no de estigma, en muchos
paises del mundo.

Pero yo soy optimista nato. En una segunda edicién revisada de mi libro, yo darfa
mis ejemplos positivos haciendo hincapié en lo que las personas con TEA pueden
hacer, no en lo que 7o pueden hacer. Este fue el mensaje de mi libro mis reciente,
Autism Works, sobre autismo y empleo (publicado por Routledge en 2018): a saber,
que el autismo puede constituir una ventaja en algunos casos en el lugar del trabajo
Me parece esencial demoler el modelo del autismo basado en los déficits (en vez de Ias
fortalezas) que, por desgracia, sigue vigente en muchas partes del mundo.

G.H.:

A pesar de los grandes avances producidos en el conocimiento del autismo y tam-
bién en el reconocimiento de sus necesidades y su inclusion social, destacaria el hecho

1 FESPAU y Autismo Espaa son entidades sin dnimo de lucro de dmbito estatal, fundadas en 1994,

que conjuntamente representan ahora a mds de 130 asociaciones de familiares de personas con trastornos
del espectro del autismo en nuestro pais.
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de que para muchas personas con TEA atn existe una enorme falta de conocimiento
y de eficacia de las intervenciones a ellas dirigidas, especialmente a las que cuentan con
mayores dificultades y son mds vulnerables.

Es cierto que cada vez se conocen mejor los factores que predicen un mejor o peor
prondstico en el autismo, pero incluso los programas de mayor respaldo cientifico
parecen no ser tan efectivos para nifios con TEA y multiples comorbilidades, incluso
si se ha empezado a trabajar con ellos desde bien pequefios.

Pregunta 6: ; Hay alguna otra impresion, valoracion o comentario que os gustaria ver
recogidos en esta resefia?

A.E:

iCreo que he dicho mis que suficiente arriba! No obstante, quisiera afadir algo
que me parece importante. En una segunda edicién revisada de mi libro, incluiria mas
anécdotas personales de mi vida como padre de un hijo severamente autista, Johnny
(de quien, dicho sea de paso, estamos muy orgullosos por su coraje en manejar la ac-
tual cuarentena en el Reino Unido, con su dramdtico cambio de rutina y estructura).
Yo haria hincapié en las relaciones entre mis experiencias personales de vivir con un
hijo autista con la evolucién del concepto del autismo vy las investigaciones cientifi-
cas y educativas. También explicaria mds especificamente cémo el acto de estudiar la
historia del autismo es tan importante no solamente para entender esta condicién tan
enigmdtica y heterogénea (jque muchas veces comparo con el misterio de las duchas
de hotel, tan diferentes una de la otra como un nifio autista del otro!), sino para evitar
los errores en el tratamiento préctico de individuos autistas. Por dltimo, quisiera agra-
decerte a ti, Mercedes, tu magnifica traduccién de mi libro al castellano y a Gerardo
Herrera y Autismo Avila haber publicado una edicién tan hermosa.

G.H.:

Como editor y también en nombre de Autismo Avila, simplemente agradeceros,
Mercedes y Adam, vuestro compromiso infinito con el autismo y la dedicacién de
vuestro talento a esta noble causa.
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ResuMEN: En los dltimos 10 afios hemos visto incrementar el nimero de publicacio-
nes relacionadas con la inclusién en las aulas universitarias de estudiantes con Trastor-
nos del Espectro del Autismo, sindrome de Asperger o Autismo de alto funcionamiento.
En este articulo, se resume la literatura sobre la presencia de estudiantes con Trastornos
del Espectro del Autismo en la Universidad y se reflexiona sobre la necesidad de desa-
rrollar programas especificos para su atencién en el marco de los servicios de apoyo a los
estudiantes con discapacidad u otras estructuras de servicios similares. Entre las medidas
especificas, hemos encontrado experiencias sobre programas de sensibilizacién a profe-
sores y estudiantes con la finalidad de generar una cultura sobre “el autismo”, programas
para tratar la ansiedad, programas de prevencién de salud mental, etc. En definitiva, me-
didas que, aunque estdn d1r1g1das a un colectivo en particular, pueden beneficiar a toda
la comunidad universitaria.

ParaBras cLAVE: Trastornos del Espectro del Autismo; acceso a la Universidad; me-
didas de inclusién.
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ABsTRACT: In the last 10 years we have seen an increase in the number of publications
related to the inclusion in university classrooms of students with Autism Spectrum Dis-
orders, Asperger’s Syndrome or high functioning autism. This article summarizes the
literature on the presence of students with Autism Spectrum Disorders at the University
and reflects on the need to develop specific programs for their care within the frame-
work of support services for students with disabilities or other similar service structures.
Among the specific measures, we have found experiences on awareness programs for
teachers and students with the aim of generating a culture about “autism”, programs to
treat anxiety, mental health prevention programs, etc. In short, measures that, although
they are aimed at a particular group, can benefit the entire university community.

KeyworDps: Autism Spectrum Disorders; college access; measures of inclusion.

1. Introduccién

N LOS ULTIMOS 25 ANOS, son evidentes los avances realizados en las universida-
des espafiolas en accesibilidad, equiparaciéon de oportunidades y desarrollo de
programas psicoeducativos para el apoyo a estudiantes con discapacidad, sobre
todo a partir de la publicacién y entrada en vigor de la Ley 51/2003 de Igualdad de
Oportunidades, no Discriminacién y Accesibilidad Universal (BOE, 2003) y de la
Ley Orgénica 4/2007 de Universidades (BOE, 2007). En ambas normas, se entiende
por discapacidad la reconocida por los érganos competentes, y no las necesidades
educativas especificas, lo que en principio genera una cierta falta de armonia respecto
a otros paises y respecto a los apoyos recibidos por los estudiantes en los ciclos for-
mativos previos. En el caso de las universidades espafiolas, las categorias contempla-
das se refieren a Discapacidad Fisica (sea orgdnica o motriz), Sensorial (visual, auditi-
va o ambas), Psiquica (trastornos mentales, discapacidad intelectual o del desarrollo)
y un ultimo tipo que se denomina “Otros tipos de discapacidad” (Universia, 2016).
En la actualidad, se estima que entre el 1,5-1,7 % de los estudiantes matriculados en
las universidades espafiolas declaran padecer algin tipo de discapacidad (Universia,
2016, 2018). De ellos, el 14,8 % se clasifican en la categoria de Discapacidad Psiquica.
Es de destacar que el 25,6 % lo hacen en la categoria de “Otros tipos de discapacidad”
(Universia, 2016).
Los estudiantes con Trastornos del Espectro del Autismo, sindrome de Asperger
o Autismo de alto funcionamiento podrian estar incluidos en cualquiera de las dos ca-
tegorias (Discapacidad Psiquica u Otros tipos de discapacidad). El hecho de incluirlos
enuna categoriadenominada Discapacidad Psiquicajunto alos trastornos mentales o en
“otras discapacidades” hace pensar en el desconocimiento de la naturaleza de este
trastorno, o quizds los propios estudiantes voluntariamente solicitan ser incluidos en
“otras discapacidades”, o tal vez rehtiyan una etiqueta diagndstica que conste en su
expedlente, por temor al rechazo, que seguramente ya han experlmentado en otras
ocasiones. En este articulo, se quiere analizar, desde un punto de vista tedrico y do-
cumentado, los condicionantes de los estudiantes universitarios que presentan un
Trastorno del Espectro del Autismo y las soluciones propuestas para su inclusién y
mejora de su calidad de vida durante su transito por las aulas universitarias.
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2. Trastornos del Espectro del Autismo

Los Trastornos del Espectro del Autismo (TEA) son trastornos del neurodesarro-
llo que se caracterizan por déficits persistentes en la comunicacién e interaccién social
y patrones repetitivos y restringidos de conductas, actividades e intereses que causan
alteraciones significativas en su desarrollo a nivel social, laboral o en otras dreas del
funcionamiento (APA, 2013). Con la publicacién del DSM-5 (APA, 2013) las cate-
gorias diagndsticas de Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD) del DSM-IV
(APA, 1994), como son los TGD no especificos, sindrome de Asperger y Trastornos
Autistas, quedaron subsumidas bajo la categoria de TEA.

Segtin los dltimos datos publicados por el CDC, la prevalencia en USA es de
1/59 nifios y nifias (Baio er al., 2018). Aunque existen multiples publicaciones que
cuestionan por razones metodoldgicas estas cifras, la inmensa mayoria confirman un
incremento de la incidencia de los TEA en las tltimas décadas (Alcantud-Marin et al.,
2016). Entre las razones que justifican el incremento en las tasas de TEA, destacan los
cambios de criterios diagndsticos, el mayor conocimiento y capacidad de deteccion,
y una cierta permuta de diagnéstico (Fombonne, 2009; King y Bearman, 2009). Pa-
rece que, mientras que los indices de Discapacidad Intelectual descienden, los indices
de TEA aumentan (Shattuck, 2006). Otras razones pueden ser el incremento en el
diagnéstico de TEA de alto funcionamiento (Braun et al., 2015). En nuestro pafs, los
pocos estudios sobre la prevalencia del trastorno de los que disponemos apuntan la
misma tendencia que los del CDC, aunque con una incidencia y prevalencia més baja
(Canal er al., 2010; Fortea et al., 2013; Morales-Hidalgo et al., 2018; Pérez-Crespo et
al., 2019).

Aunque los TEA se consideran como graves, crénicos y persistentes a lo largo
de todo el ciclo vital, desde ya hace algtin tiempo se observa como un porcentaje de
estos casos alcanzan niveles intelectuales y habilidades sociales como el promedio
dela poblamon En los primeros trabajos de seguimiento de Rutter (1970), se eviden-
ciaba que un niimero de casos diagnosticados como TEA (1,5 %) alcanzaron niveles
de funcionamiento normal en la edad adulta. En un estudio de seguimiento, treinta
afios después, Sigman y colaboradores (1999) elevan el porcentaje de “normalizacién
o recuperacién” hasta el 17 %. Los tltimos estudios consultados (Helt et al., 2008)
concluyen que entre el 3 % y el 25 % de las personas inicialmente diagnosticadas
como TEA en la edad adulta presentan competencias en dreas sociales y comuni-
cativas semejantes a las de desarrollo tipico. Todo hace pensar que, en algunos ca-
sos, y como consecuencia de la intervencién o menor grado de trastorno neurolé-
gico de base, los sintomas de los TEA se atentan. Billstedt et al. (2007) hacen un
estudio long1tud1na1 después del primer dlagnosnco (entre 13 y 22 afios), llegando
a la conclusién de que los problemas de interaccién social persistian en la mayo-
ria de los adultos, mientras que los problemas de conducta restrictiva eran mucho
mds variables. En este sentido, apuntamos que, aunque como consecuencia de la
intervencidn los sintomas nucleares puedan atenuarse, enmascararse e incluso llegar

! CDC: Center for Disease Control and Prevention (https://www.cdc.gov/).
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a desaparecer, si las demandas de interaccion social se incrementan o desaparecen los
apoyos, pueden reproducirse los sintomas nucleares de los TEA e incluso agravarse
con la aparicién de otros trastornos comérbidos (Watkins ez al., 2019).

A nivel individual, los estudiantes con TEA pueden tener diferentes problemas

relacionados con los déficits nucleares del trastorno.

— Déficit en la funcidn ejecutiva: la funcidn ejecutiva es un constructo complejo
y las personas con TEA pueden tener dificultades en diferentes aspectos de
esta funcion. Por ejemplo, a la hora de planificar y organizar el estudio, lo que
puede conducirle al fracaso cuando la tarea propuesta se descompone en etapas
o fases; a la hora de adaptarse a los posibles cambios en la rutina, por su falta
de flexibilidad, por ejemplo, exigiendo sentarse siempre en el mismo lugar en
el aula o en la cafeterfa. También pueden presentar dificultades de memoria o
de orientacién a la hora de desplazarse por el campus universitario. Pueden
presentar dificultades a la hora de mantener la atencién o la concentracién en el
trabajo independiente, etc. Esta funcién también les dificultard la participacién
en debates donde se contrapongan ideas (Berger et al. et al., 2003; Jansen et al.
et al., 2017).

— Coherencia central débil: los estudiantes con TEA pueden presentar problemas
en relacion a la conceptualizacién global o desarrollo de ideas sintesis debido al
déficit de coherencia central (Berger et al. et al., 2003). Sin embargo, este mismo
punto débil, en ocasiones y segin qué tarea, puede convertirse en un punto
fuerte.

— Comunicacién: se informa que los estudiantes con TEA pueden tener proble-
mas de comunicacién verbal y no verbal. Como aun la estrategia de ensefianza
basica en la Universidad es la clase magistral, esto puede generar en los estu-
diantes problemas de comprension en el mensaje del profesorado. Por ejem-
plo, pueden hacer la misma pregunta varias veces al no comprender conceptos
abstractos (Jansen et al. et al., 2017; Ziircher et al., 2013). En este sentido, los
estudiantes prefieren el uso de sistemas de aprendizaje combinado (Blended
Learning) o contenidos “on line” (Satterfield ez al. et al., 2015).

— Interaccién social: los problemas de comunicacién, fijacién de la mirada, ade-
mis de la experiencia aprendida, hacen que los estudiantes con TEA tengan di-
ficultades a la hora de relacionarse con otras personas (con sus iguales, personal
de administracién o profesorado) (Berger et al. et al., 2003; Orsmond et al. et
al., 2013).

_ TIntereses restringidos: las personas con TEA pueden presentar conductas re-
petitivas o intereses restringidos en un drea en parmcular Los estudiantes con
TEA en los que se combine este interés con el drea académica podrin dedicar
mucho mds tiempo a la tarea universitaria y como consecuencia alcanzar resul-
tados brillantes.

— Otros problemas asociados: los tics 0 movimientos estereotipados, hipersensi-
bilidad sensorial o autorregulacién de la ansiedad pueden presentarse también
como problemas en los estudiantes con TEA (Jansen et al. et al., 2017).
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Las dificultades de los estudiantes universitarios con TEA estdn en linea con los
que presentan todas las personas con este trastorno (Billstedt et al. er al., 2007). Se-
gun encuestas (Harpur ez al. et al., 2004), muchas personas con TEA se sienten mar-
ginadas, son victimas de acoso, desarrollan complejos de inferioridad y desarrollan
con frecuencia sentimientos de frustracién que, por sus dificultades en la regulacién
emocional, pueden hacer aparecer otros trastornos en forma de crisis. De acuerdo con
Bellini (2004, 2006) y como consecuencias de este mal ajuste, las personas con TEA
pueden desarrollar ansiedad social, que puede llegar a fobia social y, como medida de
evitacion, el aislamiento social. Algunos resultados empiricos, ademds, apuntan en la
direccién de que son las personas con TEA de alto funcionamiento las que presentan,
con mayor frecuencia e intensidad, trastornos de ansiedad (Davis et al., 2011). La
investigacion demuestra que a los estudiantes con TEA les cuesta un mayor esfuerzo
alcanzar el grado que a sus compaifieros neurotipicos, presentando a su vez un alto ni-
vel de soledad, ansiedad y depresién, con una alta tasa de abandono antes de alcanzar
la graduacién (Jackson ez al. et al., 2018).

Dadas las dificultades que presentan estos estudiantes, parece obvio que necesitan
adaptaciones especificas para poder desarrollar su funcién de forma equitativa con el
resto de estudiantes (Gelbar et al. et al., 2015; Jansen et al., 2017; Van Hees et al. et
al., 2015).

3. Prevalencia de estudiantes con TEA en la Universidad

Como consecuencia del incremento de la prevalencia del trastorno, las universida-
des se enfrentan cada dfa a un mayor niimero de estudiantes con TEA (Grogan, 2015).
En el estudio NLTS 2 (National Longitudinal Transition Study 2: Newman et al.,
2011) del Departamento de Educacién de USA, se analizé la trayectoria y transicién
de una muestra de estudiantes que tenian entre 13 y 16 afios en el afio 2000, hasta el
afio 2009 (21 a 25 afios de edad al finalizar la recogida de datos). Respecto a los es-
tudiantes que tenian diagndstico de TEA se observo que solo el 1 % de los mismos
alcanzaron los estudios universitarios.

Otros estudios apuntan que cada afio en USA terminan el High School? unos 49000
estudiantes con diagndstico de TEA. De ellos aproximadamente 16000 (32,65 %)
siguen estudios universitarios (Wei et al. et al., 2016). White y cols. (2011) llegan a
analizar la poblacién universitaria mediante la escala Ritvo (Ritvo Autism Asperger
Diagnostic Scale-Revised: Ritvo et al., 2011), llegando a concluir que “entre el 0,7 y el
1.9 % de los estudiantes universitarios podrian cumplir los criterios diagndsticos de
TEA” (White et al. et al., 2011, p. 683).

En el marco de los estudiantes con discapacidad, sin embargo, Wei er al. (2013)
establecen que los estudiantes con TEA tienen la tercera tasa mds baja entre las 11
categorias de estudiantes con discapacidad que ellos contemplan. Otra realidad es
que, aunque los estudiantes con TEA acceden a la Universidad, solo el 38,8% de ellos

2

High School: el grado en el High School equivale al Bachiller.
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llegan a graduarse (Newman et al., 2011). El alto abandono de los estudios universita-
rios se justifica, en gran medida, por la falta de apoyos (VanBergeuk et al.et al., 2008).
En Espana, no disponemos de informacién estadistica sobre el nimero de estudian-
tes con TEA que acceden a la Universidad, aunque si disponemos de evidencias de
su existencia (Aguilar-Pérez, 2011; De la Fuente-Anuncibay y Cuesta-Gémez, 2017;
Vilalta-Porta et al. et al., 2018; Valdunquillo-Carlén e Iglesias-Rodriguez, 2015).

4. Servicios de apoyo a estudiantes con TEA en la Universidad

La problemdtica de los estudiantes con TEA en la Universidad estd siendo objeto
de estudio, hasta el punto de que ya se han realizado algunas revisiones sistematicas
de la literatura (Anderson et al. et al., 2017; Gelbar et al. et al., 2014). En la primera,
Gelbar er al. (2014), se revisaron 18 estudios que describen la experiencia de 68 estu-
diantes universitarios con TEA. En la segunda, Anderson et al. (2017) analizan vein-
titrés estudios, de los veintinueve encontrados con datos sobre los beneficios, desafios
y barreras encontradas en su acceso y transito por la Universidad. Ambas revisiones
ponen de relieve las dificultades a niveles sociales, emocionales y sensoriales que pre-
sentan los estudiantes con TEA y cémo estas dificultades impactan negativamente en
sus resultados.

Los servicios de apoyo a estudiantes con discapacidad, desafortunadamente, no
han desarrollado actividades especificas para atender las complejas necesidades de
los estudiantes con TEA (Hendricks y Wehman, 2009); los apoyos ofrecidos son,
con frecuencia, incompatibles con la necesidad. Los problemas de los estudiantes con
TEA de los que se ha encontrado alguna informacién se centran en las dificultades
que tienen a la hora de resolver problemas sociales y académicos (Anderson ez al.
et al., 2017; Gurbuz et al. et al., 2019; Jackson et al. et al., 2018; Sarrett, 2018). Un
segundo grupo de pubhcacmnes hacen referencia a los problemas relacionados con
la autorregulacién emocional y cambio de estado de dnimo (estrés, ansiedad y depre-
sién) (Accardo, 2017; Gelbar et al. et al., 2015; Jackson et al. et al., 2018). Ademais de
los problemas sociales y académicos, debemos tener presente también que el acceso
a la Universidad implica, en la mayoria de los casos, el acceso a la vida independiente
con los desafios que ello implica (Elias y White, 2018; Jackson et al. et al., 2018; Van
Hees et al. et al., 2015; Vincent et al., 2017).

Recientemente, Hurley-Hanson y colaboradores (2020) han publicado un texto
donde se retine un conjunto de experiencias universitarias dirigidas explicitamente
a personas con TEA. Estas experiencias son muy diversas, desde programas de em-
pleo, programas de formacién profesional, hasta apoyo para la obtencién del grado
universitario. De la misma forma que existe alguna universidad en USA especializada
en estudiantes sordos (Gallaudet University, Washington DC? NTID, National Te-
chnical Institute for the Deaf, Rochester, New York* SWCID, Southwest Collegia-

https://www.gallaudet.edu/.
* https://www.rit.edu/ntid/.
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te Institute for the Deaf, Big Spring, Texas®), han surgido en algunas universidades
americanas programas de formacién especializados en estudiantes que aprenden de
forma diferente, como estudiantes con dislexia, Trastornos por Déficit de Atencién e
Hipeactividad o TEA (Landmarck College, Vermont®; Life College, Stanbridge Uni-
versity, California’, etc.). Es importante caer en la cuenta de la diferente legislacién
y, sobre todo, el concepto diferente de universidad existente entre las universidades
americanas y europeas (en particular con las espafiolas). En este sentido, los progra-
mas que se recogen en estos centros no serian, en sentido estricto y en todos los casos,
considerados programas de formacién universitaria més alld de que se imparten en
una institucion con ese titulo.

5. Programas de apoyo universitario

De entre los programas de apoyo especificos para estudiantes universitarios que
informan Hurley-Hanson y colaboradores (2020), destacamos los de la Universidad
de Adelphi en Long Island® (New York) y la Universidad Marshall de West Vir-
gina’. También existen centros de investigacion universitarios especializados en los
TEA que ofrecen servicios para las personas con TEA de la comunidad. El Centro
Burkhart de la Universidad de Texas!® o el Centro para el Autismo de la Universidad
Ball State!! son ejemplos de ello.

Los modelos de intervencién de los servicios de apoyo a estudiantes universitarios
se han inspirado en el modelo ICIDH-2 (WHO, 2001). En este sentido, debemos
tener en cuenta que muchos de los programas de intervencién psicoeducativa, por
ejemplo, en habilidades sociales, afrontamiento del estrés, etc., se enfocan general-
mente en responsabilizar a las personas con TEA en cambiar (aprender a camuflarse
en exposmlones sociales, aprender a relajarse, etc.). Por este motivo, debemos poner
el acento en mejorar el ajuste entre la persona y el ambiente, modificando también el
ambiente, en lugar de modificar solo a la persona (Mandy et al., 2016).

Del anilisis de los programas de apoyo ofrecidos por las diferentes universidades
consultadas, podemos concluir que los estudiantes con TEA se pueden beneficiar de
practicamente todas las medidas de apoyo desarrolladas para otros estudiantes con
discapacidad (mds tiempo para exdmenes, situacion privilegiada en el aula, ayuda para
la toma de apuntes, etc.). No obstante, es importante resaltar la gran heterogeneidad
e intensidad de los sintomas experimentados por las personas con TEA (Jeste y Ges-
chwind, 2014). Como consecuencia de esta heterogeneidad y como consecuencia de
la interaccién con el entorno (falta de apoyos o apoyos inadecuados), los problemas

https://www.howardcollege.edu/swcid-name-change-coming-soon/.
https://www.landmark.edu/.

https://www.lifecollegeoc.org/.

https://diversity.adelphi.edu/.

http://www.marshall.edu/.

https://www.depts.ttu.edu/burkhartcenter/.
https://www.bsu.edu/academics/centersandinstitutes/center-for-autism-spectrum-disorder.
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o situaciones de riesgo pueden variar. En definitiva, no todos los apoyos utilizados
durante las etapas educativas previas o utilizados en el hogar tienen que ser utiles en la
etapa de vida independiente y/o vida universitaria. Kettler (2012) propone que, antes
de seleccionar e implementar los apoyos, es necesario indagar sobre las caracteristi-
cas personales del estudiante con TEA, en particular, en dos direcciones: la indivi-
dual (comportamientos especificos TEA presentes en el estudiante) y la institucional
(caracteristicas ambientales del centro y titulo que desea cursar). Por ejemplo, es de
destacar que la distribucién de los estudiantes con TEA no es aleatoria en todos los
titulos universitarios, produciéndose una cierta concentracion en aquellos estudios
mds adaptados a sus caracteristicas como son las dreas de Ciencias, Matematicas, Tec-
nologias e Ingenieria (STEM)* (Ehsan et al. et al., 2018; Wei et al. et al., 2013), lo cual
no significa que no tengan dificultades en estas dlsc1p11nas En todo caso, son estudios
més propensos al trabajo individual y con menos contacto social. Este hecho nos
debe hacer reflexionar, entre otras cosas, en el uso de los medios tecnolégicos actuales
como herramienta inclusiva en el aula (Alonso-Esteban y Alcantud-Marin, 2019).

6. Apoyos especificos para los estudiantes universitarios con TEA

Siguiendo el modelo de Alcantud (Alcantud-Marin, 1995; Alcantud-Marin et al.
et al., 2000), organizaremos este apartado en tres grandes dimensiones: la social (pro-
gramas de transicién y acogida, programas de mentores y voluntarios), la dimensién
técnica (curricular y recursos) y la dimension personal (programas de entrenamiento
en habilidades especificas).

6.1. Intervencion en dimension social

Como ya ha quedado expuesto, muchos estudiantes con TEA presentan dificul-
tades en comunicacién e interaccién social a lo largo de toda su vida (Graetz, 2010).
Estas dificultades les creardn grandes barreras para conseguir resultados académicos
y sociales, asocidndose con su calidad de vida, su empleabilidad, autoconfianza y, en
general, con el desarrollo de habilidades personales (VanBergeuk et al. et al., 2008).
Como todas las personas, un estudiante con TEA quiere tener amigos (relac1ones
con iguales), pero no sabe cémo desarrollar y mantener esa relaciéon (Hendricks y
Wehman, 2009). En muchas ocasiones, se forman grupos de iguales, todos ellos estu-
diantes con TEA, generdndose pequefios grupos aislados o desarrollando actividades
en solitario (Hendricks y Wehman, 2009). En este sentido, la mayoria de los servicios
de apoyo no ofrecen apoyos especificos para incrementar la socializacién (Adreon y
Durocher, 2007). En la misma direccién, también tienen problemas a la hora de rela-
cionarse con el profesorado, bien porque por su naturaleza i inquisitiva, rigidez, dedi-
cacién, interés y curiosidad puedan poner en aprietos a los propios docentes, o bien

12

STEM del inglés: Science, Technology, Engineering and Mathematics.
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porque la falta de contacto visual o mirada huidiza hacen que el profesorado pueda
interpretar un intento de engafio. Por ello, se hacen necesarios, también, programas
de formacién al profesorado sobre cémo interactuar con estudiantes con TEA. En
definitiva, debemos empezar a pensar en la existencia de una “cultura del autismo”,
una forma de ser persona, con normas de comportamiento diferentes a las socialmen-
te establecidas o aceptadas.

6.2. Programas de sensibilizacion a la comunidad universitaria

Es importante caer en la cuenta de que, cuando vemos un estudiante que utiliza
el bastén blanco para guiarse por nuestras aulas, tendemos a ofrecerle el brazo para
ayudarle o avisamos a otros estudiantes para que le dejen paso. Sin embargo, cuando
un estudiante se dirige a nosotros con un lenguaje “extrafio o idiosincrasico”, con una
mirada “huidiza”, o simplemente rehtye el contacto visual ante nuestra presencia,
tendemos a rechazarlo. En este sentido, creemos necesarias campanas informativas y
formativas que nos lleven a no enjuiciar el comportamiento ajeno.

6.3. Programas de transicion

Los entornos universitarios retinen condiciones especiales y desconocidas para to-
dos los estudiantes noveles. Sin embargo, la capacidad de adaptaciéon de los estudian-
tes con TEA hace que los programas de transicién y/o acogida sean apoyos especifi-
cos necesarios para ellos. De la misma forma que existen programas de transicién de
educacién primaria a secundaria y bachiller (Mandy et al., 2016), algunas universida-
des espafiolas han desarrollado programas de transicién a los estudios universitarios
consistentes en visitas a los centros universitarios y orientacién sobre los estudios.
Sin embargo, estos programas suelen ser genéricos a toda la Universidad y estin mds
relacionados con el proceso de acceso a la Universidad, las pruebas de selectividad, la
toma de decisiones sobre cuil o cuéles estudios cursar, etc. Sin duda, estos momentos
son de gran tensién para todos los estudiantes, més si cabe, para los estudiantes con
TEA. La baja tolerancia a la frustracién y las dificultades de autorregulacién emocio-
nal pueden hacer necesaria una intervencién preventiva o preparatoria. En USA exis-
ten programas preparatorios o de transicion para estudiantes con TEA. Lei y colabo-
radores (2018) evaluaron un programa piloto que consistia en una escuela de verano
para estudiantes con TEA, en la que los futuros estudiantes experimentaban diferen-
tes contextos de la vida universitaria: académicos (asistencia a conferencias), sociales
(grupos de iguales, actividades deportivas ladicas, etc.), administrativos (enfrentarse
con la solicitud de plaza, tramitacién de expedlentes diversos, etc.) y de la vida diaria
en la universidad (comer en el comedor universitario, residir en un colegio mayor,
etc.). Los resultados de este programa apuntan hacia una reduccion de las preocupa-
ciones relacionadas con el acceso a la Universidad y su trénsito por ella. Ashbaugh y
colaboradores (2017) desarrollan y evaldan un programa de intervencién consistente
en reuniones semanales en las que se aportaba un plan de actividades sociales alre-
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dedor de los intereses de los estudiantes con TEA. Los resultados de seguimiento
demostraron que todos los participantes después de la intervencién incrementaron el
numero de eventos sociales comunitarios y extracurriculares e interacciones con otros
estudiantes, mejorando, también, su rendimiento académico y satisfaccién personal.

Nuske y colaboradores (2019) desarrollan una revision sistemdtica de las publica-
ciones en seis bases de datos, seleccionando solo 11 documentos que describen expe-
riencias de transicion a la educacion superior desde la perspectiva de los estudiantes y
sus familias. Es de destacar que todos ellos se han publicado en los dltimos diez afios.

Una experiencia espafiola es la llevada a cabo en la Universidad Politécnica de Bar-
celona (Vilalta-Porta et al. et al., 2018), denominada Meetup, y en la que se trataba de
desarrollar habilidades sociales, técnicas de estudio y planificacion, tratamiento de la
ansiedad y relaciones sociales. Debemos reflexionar sobre el hecho de que, de los siete
estudiantes que iniciaron esta experiencia piloto en esta universidad, cuatro la aban-
donaron a los pocos dias de su inicio. Los programas de transiciéon deben evolucionar
hacia programas de acogida individualizados para cada estudiante en su respectivo
centro de estudios y respondiendo a sus necesidades especificas.

6.4. Programas de tratamiento de la ansiedad

La relacién entre la ansiedad y los resultados académicos ha quedado ya demos-
trada (Sinha, 2014). Los tratamientos mds eficaces para los trastornos de ansiedad
no medicamentosos son los cognitivo-conductuales (Attwood, 2004). En el marco
de estos programas de acoglda o de forma independiente a ellos, se deben ofertar
programas de intervencién para la regulacién de la ansiedad. Los trastornos por an-
siedad son muy comunes entre las personas que desarrollan TEA. Hasta el 84 % de
ellos experimentan algin grado de ansiedad (White et al. et al., 2009), siendo una de
las principales razones de consulta en los servicios de salud mental por parte de las
personas con TEA y sus familias (Skokauskas y Gallagher, 2012). Los trastornos de
ansiedad en las personas con TEA no siguen los patrones psicosociales de la mani-
festacién de la ansiedad en personas neurotipicas, relaciondndose con los sintomas
nucleares de los TEA (Wood y Gadow, 2010). Entre las personas con TEA, las de
alto funcionamiento son las que tienen mayor riesgo de presentar o desarrollar este
trastorno (Davis et al., 2011; Van Steensel y Heeman, 2017). Ferndndez-Rodriguez y
colaboradores (2019) realizan un estudio sobre una muestra de setecientos estudiantes
universitarios de la Universidad de Oviedo en el que se midieron diferentes variables
psicolégicas. De este estudio, se desprende que un 44,7 % presentaron malestar psico-
légico por ansiedad y el 13,5 % manifestaron sintomas de depresién. Las situaciones
que mayor fuente de tensién generaron fueron las de hablar en publico, solicitud
de ayuda en relacién a sus problemas personales y las relacionadas con los hdbitos de
salud (suefio y alimentacién). Dados estos resultados, se apunta la necesidad de la
existencia de un programa especifico de atencidn psicoldgica para todos los estudian-
tes y, en particular, aquellos que padecen alguna discapacidad (en el caso que nos
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ocupa, TEA). Estos datos han sido corroborados en varios estudios (Celis et al., 2001;
Serrano-Barquin ez al. et al., 2013).

6.5. Programas de mentores y de pares voluntarios

Los mentores son personas que hacen la funcion de guia o consejero sobre otra
persona que se considera inexperta, protegida o aprendiz. En el caso de los estu-
diantes universitarios con TEA existen diferentes formatos. El mentor puede ser un
profesional (docente 0 no) que orienta el estudio, da consejo al estudiante sobre las
actividades universitarias y le asiste en caso de conflicto (Ames et al. et al., 2016).

En ocasiones, para facilitar la integracion social se utiliza como mentores a compa-
fieros iguales en el aula. Estas experiencias se han desarrollado fundamentalmente en
aulas no universitarias (Gardiner e Iarocci, 2014), siendo uno de los recursos educati-
vos (Programas de Instruccién mediados por pares) més efectivos (Zeneli y Tymms,
2015). Existen algunas experiencias universitarias para estudiantes con grandes nece-
sidades apoyo (Carter er al. et al., 2005) y experiencias especificas para estudiantes
universitarios con TEA (Haas et al. et al., 2019) en las que se intenta extrapolar las
experiencias no universitarias. En general, reconociendo las bondades de la instruc-
cién mediada por pares, las dificultades de encontrar estudiantes universitarios en la
misma aula hacen dificil la sistematizacién de este tipo de apoyo.

6.6. Programas de apoyo basados en el uso de tecnologia

Muchos estudiantes con TEA se matriculan de estudios relacionados con STEM
debido a que el desarrollo de la actividad con la mediacién de la tecnologia les da
algin tipo de seguridad. Ante las discusiones en grupo, muchos estudiantes pre-
fieren las discusiones por correo electrénico o participacién en foros electrénicos
o blogs; frente a las discusiones en grupo, prefieren discusiones en tiempo real por
medio de Skype u otro software para el desarrollo de reuniones (meeting). De esta
forma evitan los desplazamientos hasta el aula, pero también muchos de ellos evi-

tan la ansiedad producida por la interaccién social. De la misma forma prefieren las

tutorias mediadas por Skype a las presenciales y esto se extiende a todas las inte-
racciones con el personal de administracién y servicios de la Universidad (Satter-
field et al. et al., 2015). El uso de sistemas de Blended Learning (Salinas et al. et al.,
2018) como herramienta de instruccién en la Universidad no estd restringido a los
estudiantes con discapacidad (en particular con TEA) y puede considerarse una me-
dida de inclusion (Alonso-Esteban y Alcantud-Marin, 2019).

7. Conclusién

Los servicios de apoyo universitarios a estudiantes con discapacidad se han desa-
rrollado en los tltimos 25-30 afios. Desde la aparicién de los mismos a finales de los
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afios 80 del pasado siglo, se ha andado ya un largo camino, sobre todo en lo relacio-
nado con la eliminacién de barreras arquitecténicas en los edificios universitarios,
medidas de accesibilidad electrénica y medidas de equiparacién de oportunidades.
Sin embargo, creemos que atin queda un largo camino hasta llegar a un campus uni-
versitario socialmente inclusivo. Atin existen reticencias y llama la atencidn que es-
tudiantes con trastornos mentales, discapacidad intelectual o trastornos del espectro
del autismo transiten por nuestras aulas. Son conocidas las experiencias de egresados
con sindrome de Down, sin embargo, no se publicitan los éxitos de los estudiantes con
sindrome de Asperger o trastornos del espectro del autismo y mucho menos los fra-
casos. El dato sobre la presencia de estudiantes con diferentes trastornos en la Uni-
versidad sigue siendo un dato oculto y reservado, como mucho, a las autoridades
académicas.

En la revision que se ha presentado en este articulo, es muy posible que se hayan
quedado en el camino muchas otras experiencias, pero lo que se pretendia era dar a
conocer la necesidad de desarrollar programas especificos para la atencién de estos
estudiantes y, quizds lo mds importante, la necesidad de no hacer recaer sobre ellos
(los estudiantes con trastornos del espectro del autismo) la responsabilidad exclusiva
de su inclusién. No solo ellos deben aprender a regular sus emociones, sus fuentes de
ansiedad y sus reacciones, es necesario también que nosotros aprendamos y partici-
pemos en el desarrollo de la cultura del autismo. El mayor conocimiento de los pro-
cesos de aprendizaje de las personas con TEA nos permitird evolucionar y modificar
nuestras practicas, costumbres y nuestros entornos. Sin duda, la consecuencia de esta
evolucién serd una Universidad mejor para todos.
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ResuMmEN: La autodeterminacién constituye una de las dimensiones clave en la de-
finicién de la calidad de vida de las personas. Este trabajo se centra en analizar dicha
dimension en adolescentes con Trastorno del Espectro Autista (TEA) en el contexto es-
colar, como uno de los espacios de mayor relevancia y desarrollo personal de esta etapa
vital. Concretamente se presenta una revision sistematica con la finalidad de conocer el
estado de autodeterminacién que presentan los adolescentes con autismo en el ambito
educativo, variables que mas influyen en su consecucion e intervenciones desarrolladas
para un mayor logro de conducta autodeterminada. De una busqueda inicial de 414
trabajos, Gnicamente siete cumplieron los criterios definidos. Los principales resultados
obtenidos se concretan en niveles bajos de autodeterminacién para este colectivo, don-
de variables como el nivel de discapacidad, el género, la edad, etc., se convierten en las
principales barreras. A ello se suma la escasez de programas de mejora de la conducta
autodeterminada. Lo anterior desvela la necesidad de que la autodeterminacién adquiera
mayor protagonismo en el disefio de los programas educativos.

PALABRAS CLAVE: autodeterminacién; Trastorno del Espectro Autista; adolescentes;
dmbito educativo.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 52 (2), 2021, abril-junio, pp. 101-122

-101-



AUTODETERMINACION EN EL AMBITO EDUCATIVO
EN ADOLESCENTES CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA
SORAYA SANCHEZ CASADO, ELENA MARTIN-PASTOR E ISABEL CALVO ALVAREZ

ABSTRACT: Self-determination constitutes a key dimension in the definition of peo-
ple’s quality of life. This work focuses on analysing this dimension in adolescents with
Autism Spectrum Disorder (ASD) in the school setting, since it is considered one of the
most relevant places for personal development at this life stage. Specifically, a systematic
review is presented with the aim of obtaining more significant information on the level
of self-determination among adolescents with autism within the educational scope, the
variables that influence the most in their achievement and the interventions developed
for a greater accomplishment of self-determined behaviour. From an initial research of
414 studies, only seven met the defined criteria. Main results achieved reflect low levels
of self-determination for this group, where variables such as the level of disability, gen-
der, age, etc., become the main barriers. Added to this is the shortage of self-determina-
tion improvement programmes. All this reflects the need for self-determination to gain
greater visibility throughout the design of educational programmes.

KEeywoRDS: Self-determination; Autism Spectrum Disorders; teenagers; educational
environment.

1. Introduccién

EGUN LA QUINTA EDICION del Manual Diagndstico y Estadistico de Trastornos

Mentales (DSM-5) (American Psychiatry Association, 2018), el Trastorno del Es-

pectro Autista (TEA) se encuentra catalogado dentro de los trastornos del neuro-
desarrollo. Las personas con este trastorno se caracterizan por manifestar continuas
deficiencias en lo que tiene que ver con la comunicacidn social y las relaciones inter-
personales en diferentes contextos. Presentan ciertas dificultades en la interdepen-
dencia socioemocional; en las habilidades de comunicacién no verbales y verbales
usadas en la interaccidn con otras personas, y dificultades en el hecho de desarrollar,
mantener y comprender las relaciones sociales. También, muestran patrones restric-
tivos y repetitivos en su conducta comportamental, en sus intereses o actividades,
manifestaindose en dos 0 mds de los sintomas siguientes:

Movimientos, utilizacién de objetos o habla estereotipados o repetitivos, 2. Insisten-
cia en la monotonia, excesiva inflexibilidad de rutinas, 3. Intereses muy restringidos y
fijos que son anormales en cuanto a su intensidad o foco de interés y, 4. Hiper- o hipo-
rreactividad a los estimulos sensoriales o interés inhabitual por aspectos sensoriales del
entorno. (American Psychiatry Association, 2018, p. 29)

Estos sintomas se manifiestan en las primeras fases del proceso de desarrollo cau-
sando un deterioro significativo en el drea social, laboral u otras que resultan substan-
ciales para un habitual funcionamiento humano. Asimismo, hay que tener en cuenta
que estas alteraciones no vienen mejor identificadas por presentar discapacidad inte-
lectual (trastorno del desarrollo intelectual) o un retraso global del desarrollo. Leén
(2008) afirma que el déficit cognitivo global se observa en la mayoria de las personas
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con TEA, mostrando, también, graves problemas en las relaciones sociales y en la
comunicacién, al igual que problemas conductuales, lo que conlleva una importante
afectacién de su autonomia. Del mismo modo, la American Psychiatry Association
(2018) informa que la gravedad del trastorno se basara en el deterioro de la comuni-
cacién social y en los modelos de comportamientos repetitivos y restringidos. Esta
gravedad se encontrard registrada conforme al grado de ayuda que cada persona ne-
cesite (Tabla 1).

Tasra 1. Niveles de gravedad del trastorno del espectro autista

Comportamientos restringidos

Nivel de gravedad Comunicacién social o
y repetitivos

Grado 3: “Necesita | Graves deficiencias en habilidades | Comportamientos inflexibles, graves
ayuda muy notable” | comunicativas verbales y no verba- | dificultades para enfrentarse a cam-
les que ocasionan severas alteracio- | bios o diversos comportamientos re-
nes en el funcionamiento humano, | petitivos y restringidos que producen
con un limitado inicio de relaciones | notables interferencias en el funciona-
interpersonales y escasa apertura | miento humano en todos los contex-
social. tos. Al cambiar la conducta o el foco
de interés presentan problemas de an-
siedad o dificultades intensas.

Grado 2: “Necesita | Notables deficiencias en habilidades | Comportamientos inflexibles, dificul-
ayuda notable” comunicativas verbales y no verba- | tades para enfrentarse a cambios o di-
les, con aparentes problemas socia- | versos comportamientos repetitivos y
les aun disponiendo de apoyos y | restringidos (apareciendo con notable
limitado inicio de relaciones inter- | frecuencia, pudiendo ser obvios para
personales y escasa apertura social. | un observador que no esté entrena-
do), produciendo interferencias en el
funcionamiento humano en diversos
dmbitos. Al cambiar la conducta o el
foco de interés presentan ansiedad o

dificultad.
Grado 1: “Necesita | Sin ayuda, los problemas de comu- | Los comportamientos inflexibles oca-
ayuda” nicacién social producen impor- | sionan significativas interferencias en

tantes alteraciones. Problemas para | el funcionamiento humano en uno
iniciar las relaciones interpersona- | o mis entornos. Su autonomia se ve
les, presentando atipicas o fallidas | afectada por sus problemas de plani-
respuestas a la apertura social. Pare- | ficacién y organizacion.

ce que su interés por la interaccién
social es reducido.

Fuente: Modificada de Bonilla y Chaskel (2016) segin la American Psychiatric Association.
Diagnostic and Statistical manual of mental disorders (DSM-5).
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Para Bafia (2011), hablar de trastornos del espectro autista y generales del desa-
rrollo es hablar de vidas, de personas con calidad de vida, entendida esta como una
finalidad, pero también como una forma de vida que permite optimizar los procesos
de aprendizaje y de desarrollo.

Puntualizar que la calidad de vida es entendida segtin Schalock y Verdugo (2007)
como “un estado deseado de bienestar personal que: (a) es multidimensional; (b) tiene
propiedades éticas —universales— y émicas —ligadas a la cultura— (c) tiene componentes
objetivos y subjetivos; y (d) estd influenciada por factores personales y ambientales”
(p. 22).

A su vez, la calidad de vida de una persona se encuentra definida por las ocho
dimensiones que la componen, siendo estas segin Verdugo et al. (2013): bienestar
emocional, relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienes-
tar fisico, inclusién social, derechos y autodeterminacién.

Esta tltima dimension es en la que se centrard este trabajo. Wehmeyer (2005) se-
fiala que la autodeterminacién de una persona se refiere a su capacidad para realizar
acciones volitivas —con autonomia— que le permitan actuar como el principal agente
causal de su vida y con ello avanzar hacia la consecucién de los objetivos fijados.
Asimismo, Arellano y Peralta (2013), siguiendo el modelo de Schalock y Verdugo,
la entienden como la habilidad para poder decidir y llevar a cabo elecciones por uno
mismo, teniendo como guia los objetivos, preferencias, elecciones, decisiones y auto-
nomia propios.

Fernindez et al. (2015) sefialan que las personas con trastorno del espectro
autista son uno de los grupos que presentan mds problemas de autodeterminacién
dentro de la sociedad. El aprendizaje de la conducta autodeterminada se relaciona
con el nivel de vida independiente, lo que nos posibilita tomar nuestras propias de-
cisiones y, a su vez, ver las consecuencias de estas. Es por ello que Bafia (201 1) resalta
la necesidad de dejar que las personas con TEA aprendan a tomar sus propias deci-
siones y actuar por si mismas, aprendiendo las consecuencias de estas decisiones y
acciones, de tal forma que irdn siendo conscientes de la capacidad de la que disponen
para dirigir su propia vida. Por este motivo, alega que la autodeterminacién es impres-
cindible para disponer de una buena calidad de vida.

En el dmbito escolar, la autodeterminacién no es solo un objetivo educativo, sino
también un modo de aumentar la calidad de vida de los alumnos con TEA y un re-
ferente crucial para tomar decisiones curriculares (Gonzilez y Peralta, 2006). De tal
manera que, si el fin dltimo de la educacién es el de asegurar una independencia para
la adecuada insercidn social de su alumnado, este necesita aprender las estrategias ne-
cesarias para llegar a conseguirla. El desarrollo de la capacidad de autodeterminacion
debe estar incluido, por tanto, en el curriculo obligatorio, pero no solo de manera
puntual, sino de forma transversal y longitudinal en todas y cada una de las materias
que lo configuran. La educacidn tiene que estar centrada por y para la persona en to-
das sus dimensiones, complementdndola y ayuddndola a llevar una vida plena en cada
una de sus dreas (Tamarit, 2005).

La inclusién educativa se configura como el medio més efectivo para conseguir este
reto, entendida como un proyecto de participacion social y ciudadania que demanda
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procesos de mejora y cambio que faciliten acogida y bienestar a todo el alumnado,
pero, fundamentalmente, a los mas vulnerables, aquellos con mds posibilidad de fra-
caso, de quedar a los margenes del sistema educativo y de que no se garanticen sus
derechos (Arnaiz, 2019; Echeita 2017). No es por ello de extrafiar que la inclusion se
haya convertido en uno de los objetivos prioritarios para la Agenda 2030 del Desa-
rrollo Sostenible a través del desarrollo de sistemas educativos que fomenten una edu-
cacién inclusiva de calidad que promueva oportunidades de aprendizaje permanente
para todos (UNESCO, 2017). Desde esa premisa de para todos, ya Wehmeyer en
2009, en su esfuerzo por dar un mayor protagonismo a la promocién de la autodeter-
minacién desde el contexto escolar, sefialé la importancia de eliminar los programas
educativos basados en etiquetas y sustituirlos por el disefio de estrategias de apoyo
generalizadas para toda el aula, y centradas en los puntos fuertes de los estudiantes.

Es por tanto fundamental que este modelo educativo guie las politicas sociales
y educativas, y esté presente en las aulas y centros educativos, para que no quede
reducido a ideales y principios que no conllevan una transformacién de la realidad
educativa (Arnaiz, 2019).

Contemplando el marco normativo que regula y vertebra el funcionamiento del
sistema educativo espafiol nos encontramos con que la Ley Orgdnica 8/2013, de 9 de
diciembre, para la mejora de la calidad educativa, indica que los alumnos son el centro
y la razén de ser del dmbito educativo. A su vez, hace hincapié en que “el aprendizaje
en la escuela debe ir dirigido a formar personas auténomas, criticas, con pensamiento
propio. Todos los alumnos y alumnas tienen un suefio, todas las personas jovenes
tienen talento. Nuestras personas y sus talentos son lo mds valioso que tenemos como
pais” (BOE, nim. 295, p. 3). Del mismo modo, explica que la reforma llevada a cabo
tiene el propésito de evolucionar hacia un sistema que sea capaz de orientar a sus
alumnos hacia trayectorias que sean lo mds adecuadas a sus capacidades para que pue-
dan lograr sus aspiraciones y puedan convertirse en caminos que faciliten la emplea-
bilidad e inciten su espiritu emprendedor a través de la p031b111dad para el alumnado
y sus padres, madres o tutores legales, de elegir las mejores opciones de desarrollo
personal y profesional” (BOE, niim. 295, p. 3).

Sin embargo, a pesar de estas intenciones, al hacer una revisién del curricu-
lo para cada una de las etapas que componen el sistema educativo no se observan
aspectos relacionados con la autodeterminacién. Mds bien se centra en la consecu-
cién de los objetivos de cada ensefianza y nivel educativo, manifestando mds interés
por los resultados académicos que por el desarrollo personal, mostrando, asi, una
carencia en aspectos de autodeterminacién en el dmbito educativo, cuestién funda-
mental en el proceso de desarrollo y aprendizaje de cualquier estudiante (Shogren
et al., 2006). De hecho, Yianni-Coudurier ez al. (2008) alegan que los estudiantes
con TEA tienen menores posibilidades de obtener recursos de apoyo especificos
cuando se encuentran dentro de un contexto de educacién general, lo que conlle-
va el hecho de que sus oportunidades se minimicen a la hora de desarrollar y rea-
lizar conductas que les dirijjan a mejorar su autodeterminacién. Es por ello que
deberfa prestarse una mayor atencién y disponer de mds recursos para dotar
a los docentes de modelos de intervencién que hagan hincapié en la promocién de
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habilidades relacionadas con el comportamiento autodeterminado (Mumbardé-
Adam et al., 2017). En la misma linea Shogren er al. (2015) sefialan que, en el caso de
adolescentes con discapacidad, “es una practica éptima en la educacién secundaria y
en los servicios de transicion” (p. 253). Esto es asi porque la conducta autodetermi-
nada hace posible que se lleve a cabo un desempefio académico, unos resultados de
transicidon y de recreacidon mds positivos, asi como una mejor calidad de vida.

Debido a la importancia que la autodeterminacién juega en el desarrollo integral
de una persona, donde la edad escolar resulta un momento clave, este trabajo tiene la
finalidad de conocer los estudios que se han llevado a cabo bajo el objetivo de analizar
la conducta autodeterminada de los adolescentes con TEA, contribuyendo a definir la
calidad de vida de estos escolares. Este objetivo general puede concretarse en cuatro
especificos. Por un lado: (a) conocer los instrumentos de evaluacién empleados para
evaluar la autodeterminacién en la poblacién seleccionada, (b) analizar las diferen-
tes variables que les pueden identificar como personas mds autodeterminadas. Por
otro lado, y a partir de los resultados que arrojen los estudios analizados: (c) conocer
programas/intervenciones que pongan en marcha o mejoren los procesos de autode-
terminacién de los adolescentes con TEA en el dmbito educativo, (d) identificar las
barreras que les dificultan el camino hacia la autodeterminacidn.

Para la consecucién de estos objetivos, se ha realizado una revisién sistematica. En
los siguientes apartados abordaremos las estrategias de busqueda, el procedimiento y
seleccion de articulos; posteriormente, expondremos los resultados mds destacados.

2. Metodologia

Se llevé a cabo una busqueda de estudios sobre el tema objeto de investigacidn,
utilizdndose diferentes bases de datos: ERIC, MEDLINE, PsycINFO, PSICODOC,
PubMed, Tripdatabase, Google Académico y Dialnet.

Se establecieron criterios de exclusion antes de iniciar la busqueda: (1) rechazar
aquellos articulos que no abordaran el tema de la autodeterminacién de los adoles-
centes con TEA en el contexto escolar y (2) articulos que en su titulo, palabras claves
o resumen no tuvieran los aspectos relevantes para llevar a cabo el andlisis.

Para depurar la busqueda se identificaron, ademds, una serie de criterios de in-
clusién: (1) los articulos deben abordar el tema de la autodeterminacién; (2) los par-
ticipantes deben ser adolescentes diagnosticados de Trastorno del Espectro Autista
(TEA); (3) la edad de los participantes debe estar comprendida entre los 12 y los 21
afios'; (4) los participantes deben estar inmersos en el sistema educativo (colegios or-
dinarios o colegios de educacién especial); (5) el afio de publicacién de los articulos
debe ser entre 2013 y 2019, es decir, publicados en los tltimos 5 afios, de tal forma
que tuviéramos una bibliografia lo mds actualizada posible; (6) el contexto donde

! Segun el articulo 74 de la Ley Orgénica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacidn, la escolarizacién de

un alumno con necesidades educativas especiales podra extenderse hasta los 21 afios de edad en centros o
unidades de educacién especial (BOE, nim. 106).
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se desarrollen los estudios puede ser nacional e internacional, y (7) el idioma de los
articulos debe ser en inglés o en espaiiol.

Asi, los términos de busqueda utilizados fueron los siguientes:
Self-determination AND autism spectrum disorders.
Self-determination AND autism spectrum disorders NOT adults.
Self-determination AND autism NOT adults.
Self-determination AND ASD NOT adults.

Tras la bisqueda realizada en EBSCOhost, donde se incluyeron las bases de datos
MEDLINE, ERIC, PsycINFO y PSICODOC, aplicando los anteriores criterios de
busqueda, se hallaron 93 articulos, y, después de analizar el titulo y las palabras cla-
ves, se seleccionaron 21 de ellos. En PubMed, se hallaron 32 articulos, de los cuales
se seleccionaron 3, analizando el titulo y las palabras claves, como en las bases de
datos anteriores. En Google Académico y Dialnet, se llevé a cabo el mismo proceso,
encontrando, respectivamente, 11 y 4, seleccionando, finalmente, 10 y 1. Por tltimo,
se procedid a realizar la busqueda en Tripdatabase, donde aparecieron 274 articulos,
pero ninguno de ellos cumplia el criterio del titulo y las palabras claves, por lo que se
descartaron al no cumplir los criterios de inclusion establecidos.

De los 35 articulos seleccionados, se procedid a eliminar los articulos duplicados,
obteniendo en este momento 28 articulos. A continuacién, se revisé el resumen de
cada uno de los articulos, quedindonos con una seleccién de 19. Asimismo, se proce-
did aleer el texto completo de los articulos seleccionados para comprobar si cumplian
con los criterios de inclusién y exclusidn que se especificaron con anterioridad.

Finalmente, 7 articulos cumplieron los criterios de inclusion establecidos para rea-
lizar este trabajo. A continuacidn, se presenta el diagrama de flujo (Figura 1) donde se
recoge el proceso llevado a cabo.
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FiGURA 1. Diagrama de flujo del proceso de busqueda

Articulos

en EBSCOhost (ERIC, Articulos Articulos Articulos Articulo_s encontrados
MEDLINE, PsycINFO en PubMed en Google cncon_tmdos en en Tripdatabase
y PSICODOC Académico Dialnet

‘ Seleccionados tras el andlisis del titulo y las palabras clave ‘

N N

N

‘ Seleccionados tras analizar el resumen articulos

duplicados

l N=28

con todos los criterios

}

N=7

‘ Seleccionados tras analizar el texto completo y cumplir

Fuente: Elaboracién propia

3. Resultados

La basqueda realizada en las diferentes bases de datos arrojé 414 articulos y, una
vez aplicados los distintos criterios, se procedié a analizar 7 de ellos, aquellos que
cumplian los criterios establecidos.

Los elementos seleccionados como mds relevantes de cada uno de los articulos
fueron titulo, autor/es, afio de publicacidn, objetivos, poblacién y muestra, el tipo de
estudio, instrumentos de recogida de datos y las variables empleadas y, por dltimo, los
resultados y conclusiones més relevantes.

Cabe sefialar que, a la hora de seleccionar los articulos, también se tuvieron en
cuenta aquellos en los que los participantes fueran familiares y profesionales (de dife-
rente dmbito: educativo, social, sanitario) que estaban en contacto con la poblacién de
interés, los adolescentes con trastorno del espectro autista. De modo que, exceptuan-
do dos de los articulos, donde los informantes eran los propios estudiantes, el resto
estuvo compuesto por personas del entorno de los propios escolares.
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Porotrolado, el objetivo de uno de los articulos, cuyos participantes son los propios
estudiantes con TEA, no es arrojar resultados relacionados con su autodeterminacion,
sino analizar la fiabilidad y validez de dos escalas (Chou et al., 2015).

En relacion a la edad de los adolescentes con autismo, o de los hijos 0 alumnos de
padres y profesionales que participaron en las investigaciones analizadas, todos ellos
eran adolescentes, la mayoria comprendidos en un rango de edad de 13 a 21 afios, sin
embargo, en tres de los articulos se ampliaba el rango de 3 a 21 afios. En la Tabla 2, se
recogen datos sobre la muestra total de los siete estudios seleccionados.

Centrindonos en los instrumentos utilizados, se observa bastante heterogeneidad.
Todos ellos evaltian y exploran el estado de la autodeterminacién de las personas con
autismo, recogiendo los datos de forma cuantitativa, cualitativa o de ambas formas.
Fernandez et al. (2015) y Garcia et al. (2017) coinciden en la utilizacién de la escala
KidsLife, mientras que la Arc’s Self-Determination Scale (SDS) fue el instrumento
utilizado en los articulos de Chou er al. (2015) y Chou er al. (2016). Por otro lado,
Carter et al. (2013a) y Carter et al. (2013b) realizaron su propia herramienta donde
recogian informacién de forma cuantitativa y cualitativa, sirviéndose para la parte
cuantitativa de la American Institutes for Research Self-Determination Scale (AIR).
Puntualizar que este segundo trabajo (Carter er al., 2013b) constituye una continua-
cién de la primera investigacién, donde lo que cambia es la edad de la muestra. Por
tltimo, Timmons et al. (2017) utilizan una entrevista cualitativa disefiada por ellos.

TaBra 2. Muestra total de los siete articulos seleccionados

. Hijos o alumnos
Padres y profesionales con TEA Adolescentes con TEA
Varones *1 349 146
Mujeres *2 68 29
Total 797 434 175

*17*2 No se dispone de informacién sobre el género de los padres y profesionales que participa-
ron en los estudios seleccionados, ya que no se recogen estos datos en ninguno de los articulos.
Fuente: Elaboracién propia

Todos los instrumentos evaldan habilidades o elementos de la conducta autodeter-
minada: hacer elecciones, tomar decisiones, resolucidn de problemas, establecimiento
y logro de metas, autodefensa y liderazgo, autogestién y autorregulacién y autocon-
ciencia y autoconocimiento. Chou et al. (2015) y Chou et al. (2016) se refieren a estas
habilidades de una manera mas concisa: autonomia, autorregulacion, empoderamien-
to psicoldgico y autorrealizacion.
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En cuatro de los articulos seleccionados, se puede interpretar que las variables
sociodemogréficas son evaluadas como barreras para adquirir la capacidad de auto-
determinacién (Carter et al., 2013a, 2013b; Chou et al., 2015; Fernandez et al., 2015).
Carter et al. (2013a) y Carter et al. (2013b) evaltan la importancia y el desempefio o
rendimiento de las habilidades de autodeterminacién y la capacidad general de au-
todeterminacién en funcién del sexo, nivel de discapacidad, discapacidad intelectual
afiadida, asistente individual, tipo de escolarizacién, comportamientos desafiantes,
parentesco y etnia. Otros evaldan la capacidad y oportunidad de tener una conducta
autodeterminada segin el género, la edad, la etnia y el nivel de inteligencia (Chou et
al., 2015).

Solamente uno de los trabajos analizados realiza una comparacidn, esta se lleva a
cabo entre tres grupos, alumnado con TEA, alumnado con discapacidad intelectual y
alumnado con dificultades de aprendizaje (Chou et al., 2016). Y tnicamente hay un
trabajo que realiza un estudio centrado en la calidad de vida, segtn el modelo pro-
puesto por Schalock y Verdugo (2003), en personas con TEA segtn la informacién
recogida por diferentes profesionales (Garcia er al., 2017).

Respecto a la implementacién de actividades para mejorar o desarrollar la auto-
determinacién, Gnicamente se ha obtenido un trabajo que habla de un proyecto para
mejorar, entre otros aspectos, la autodeterminacion de los estudiantes con TEA (Tim-
mons et al., 2017). Este proyecto es una experiencia de servicio comunitario para el
desarrollo de habilidades laborales de j6venes con TEA en su proceso de transicién a
la vida adulta, con el que se ha conseguido mejorar las capacidades relacionadas con la
toma de decisiones, el aumento de la autoconfianza, la creacién de un sentimiento de
orgullo y pertenencia al lugar y el hecho de pasar de ser receptores de servicios a ser
proveedores de soluciones.

A continuacion, en la Tabla 3, se desglosan los detalles de los diferentes articulos
elegidos.
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4. Discusién y conclusiones

En larevisién realizada y los diferentes articulos analizados se ha comprobado que
el estudio de la autodeterminacién en adolescentes diagnosticados con trastorno del
espectro autista en edad escolar es un tema que ha sido poco trabajado. Sin embargo,
la autodeterminacién si que ha sido una dimensién ampliamente abordada en otros
contextos y con otros colectivos con capacidades y necesidades diferentes (Nota et
al., 2007; Arroyave y Freyle, 2009; Arellano y Peralta, 2013; Arellano y Peralta, 2015;
Vega et al., 2017; Vicente et al., 2018; Chadwick y Fullwood, 2018; Shogren et al.,
2019; Taylor et al., 2019, etc.). Esta afirmacién la corroboran Chou et al. (2015) en su
estudio sobre el andlisis de la fiabilidad y validez de dos escalas para la evaluacién de
la autodeterminacién en alumnado con TEA, afiadiendo que se trata de un soporte
preliminar para realizar futuros estudios con esta poblacién, ya que anteriormente
se ha realizado principalmente y en mayor medida con estudiantes con discapacidad
intelectual y dificultades del aprendiza'e En un estudio posterior, Chou et al. (2016)
afirman que, conforme al propdsito de su investigacidn, esta es un drea en la que atin
existe escasa investigacion.

Cuando se habla de autodeterminacion en las personas con discapacidad, habla-
mos de derechos, de competencias, de dignidad, de accidn, de ética, de responsabi-
lidad, de autoridad y de libertad (Tamarit, 2001). Tamarit (2005) especifica que las
personas con discapacidad desean adquirir mayores niveles de autodeterminacidn,
capacidad y derecho de participacién. Tras analizar la muestra de participantes de los
estudios seleccionados, se ha podido ver que gran parte de los instrumentos de estas
investigaciones han sido respondidos por terceras personas, padres/madres y diferen-
tes profesionales. Estamos de acuerdo en que la informacién que pueden aportar es
realmente importante y necesaria, pero la valoracion desde la propia perspectiva de
las personas con autismo resulta prlmordlal En estos estudios, se deberfa recobrar la
importancia del derecho de part1c1pac1on de estas personas, pudlendo aportar inves-
tigaciones con resultados mds significativos al tener en cuenta la valoracién de ambas
partes.

En relacién a las barreras que las personas con autismo tienen a la hora de au-
mentar su nivel de autodeterminacidn, varios articulos recogen en sus resultados que
caracteristicas o variables personales como el nivel de discapacidad, el sexo, la edad,
los comportamientos desafiantes, etc., influyen en los niveles de autodeterminacion,
siendo, por ejemplo, alumnos con discapacidades leves 0 moderadas los que muestran
mayor conducta autodeterminada.

Las necesidades o dificultades de una persona no solo vienen determinadas por
sus caracteristicas personales, sino, también, por las propias barreras existentes en el
entorno, siendo estas falta de recursos, de formacidn, actitudes negativas, etc. (Booth
y Ainscow, 2015), algo que no aparece en los resultados de ninguna de las investiga-
ciones analizadas. Si es cierto que algunos articulos establecen el tipo de escolariza-
cién como barrera para la autodeterminacidn, obteniendo como resultado, en todos
ellos, que el alumnado que acude a un centro de educacion especial presenta menores
niveles de autodeterminacién. En este sentido, entendemos la educacidon inclusiva de
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acuerdo con Ainscow et al. (2006, citado en Sandoval et al. 2018) como “un proceso
encaminado a tratar de eliminar las barreras de distinto tipo que limitan la presencia,
el aprendizaje y la participacién del alumnado en la vida escolar de los centros donde
son escolarizados, con particular atencidn a aquellos mds vulnerables” (p. 262).

Dando respuesta a otro de los objetivos, no se encontraron, bajo la clave de bus-
queda llevada a cabo en este trabajo, programas e intervenciones desarrolladas en el
dmbito educativo. El tnico resultado obtenido sobre programas donde se ponga en
marcha el aprendizaje de la autodeterminacién ha sido el estudio realizado por Tim-
mons et al. (2017). La escasez de estudios encontrados sugiere que esta dimensién
es trabajada menos de lo deseable para el logro de la inclusion de este colectivo, y/o
el trabajo llevado a cabo a través de proyectos, programas y experiencias en centros
educatlvos es de tipo regional o local sin la pertinente difusién o publicacién en las
bases de datos empleadas en este estudio.

Trabajos como el desarrollado por Mumbardé-Adam et al. (2017) ya pusieron de
manifiesto las pocas herramientas existentes en el contexto espafiol para el trabajo
de la autodeterminacién en el ambito escolar a diferencia a lo que acontece en el con-
texto anglosajén.

Por ultimo, tras el andlisis de los articulos seleccionados, se observa que todos
ellos arrojan resultados sobre el estado de la autodeterminacién de adolescentes con
autismo segln sus caracteristicas personales, aunque no contemplando entre sus ob-
jetivos como mejorar esta habilidad en estas personas. Sin considerar este dato como
una limitacién de los trabajos analizados, si que se echa en falta una propuesta que
oriente futuras intervenciones hacia una educacién inclusiva que ofrezca los mejores
apoyos al alumnado con TEA. De hecho, los articulos abordados sefialan la necesidad
de seguir realizando investigaciones para obtener mds informacién sobre la capacidad
autodeterminada en el alumnado con TEA. Lo anterior con la finalidad de, a la luz
de los datos aportados por la realidad escolar, replantear la respuesta educativa que se
proporciona a estos estudiantes con el objetivo de que se conviertan verdaderamente
en los agentes causales de sus vidas y fomentar con ello un aprendizaje prictico orien-
tado a la mejora de su calidad de vida.

4.1. Limitaciones y prospectiva

La principal limitacién de este trabajo se concreta en la escasez de estudios en-
contrados que aborden el anélisis de la autodeterminacién en el dmbito educativo en
alumnos con TEA. Ademds, las investigaciones analizadas estaban constituidas por
muestras pequefias, lo que dificulta la generalizacion de resultados.

Lo anterior pone de manifiesto la necesidad de profundizar en este campo, tanto
desde el anilisis del estado de la cuestién como a partir del desarrollo de estrategias y
programas efectivos para promover la prictica de la autodeterminacién en alumnos
con autismo. De hecho, el trabajo de Timmons ez al. (2017) aporta informacién sobre
la efectividad de este tipo de programas para adquirir el aprendizaje de diferentes
habilidades de la autodeterminacién. O el llevado a cabo por Mumbardé-Adam et
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al. (2017), donde presentan una herramienta, desarrollada en Estados Unidos, para
promover la autodeterminacién -Modelo de Ensefianza y Aprendizaje de la Autode-
terminacion— y con posibilidades de aplicacién en el contexto espafiol que, a través
de la resolucién de problemas orientados a la consecucién de objetivos acordes a las
preferencias del alumno, se trabajan estrategias relacionadas con la autodetermina-
ci6én, mejorando, indirectamente, el acceso al curriculum, la participacién en contex-
tos ordinarios o la consecucion de metas académicas. Con respecto a ese andlisis de
los niveles de autodeterminacién, si bien la informacién proporcionada por terceras
personas (familiares, profesores, cuidadores) resulta valiosa, conocer la realidad desde
las propias personas implicadas —estudiantes con TEA- permitird que el desarrollo
de esas intervenciones realmente se ajuste a sus demandas y principales necesidades.
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VaLpEz, D. (2020). Contextos amigables con
el autismo. Hilos y colores de su entrama-
do. Autismo Avila. 214 pp. ISBN: 978-84-
949639-4-0.

Daniel Valdez, autor de este libro, com-
parte con Angel Riviere el deseo de que las
personas con autismo, y en especial los nifios,
puedan disfrutar de unavida de calidad, y con
ese compromiso trata de definir los elemen-
tos necesarios para lo que él llama contex-
tos amigables. El libro se articula alrededor

del acrénimo CODDA, enfoque integrador
para la comprensiéon de cada persona con
autismo, que se propone a los profesionales
del dmbito educativo como un apoyo parala
comprension, y del que forman parte cuatro
variables, cada una de las cuales es abordada
en un capitulo diferente: Contextos, Desa-
rrollo, Dimensionalidad y Apoyos.

Con esta herramienta se pone de mani-
fiesto la importancia de proporcionar a las
personas con TEA los apoyos necesarios
que les permitan la participacién y la inclu-
sién en los diferentes dmbitos de la comuni-
dad, mejorando asf su calidad de vida.

Este enfoque, que refleja la importancia
de la intervencién centrada en la persona,
constituye una herramienta esencial para
posibilitar marcos de calidad en la atencién e
inclusidn social de las personas con autismo.

Manuela Crespo CUADRADO
Universidad de Salamanca. INICO
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NORMAS PARA LOS AUTORES

Siglo Cero es una revista trimestral publicada por Ediciones Universidad de Sala-
manca en colaboracién con Plena Inclusién Espaiia. Publica trabajos originales en
espafiol o inglés, de cardcter empirico o tedrico, cuya temadtica se centra en la dis-
capacidad, y de manera preferente en la discapacidad intelectual y del desarrollo.
Los articulos a publicar han de tener rigor metodoldgico y aportar conclusiones
de utilidad para la mejora de los apoyos y la atencidn a las personas con discapa-
cidad y sus familias. Se parte de una perspectiva multidisciplinar por lo que los
trabajos pueden provenir de la psicologia, la educacidn, la sociologia, la medicina,
el derecho, el trabajo social y otros campos del conocimiento.

Los trabajos deben ser originales, inéditos y no se admitirdn aquellos que estin
siendo evaluados simultidneamente en otra revista o publicacion ni aquellos que
hayan sido publicados parcial o totalmente.

Para enviar un trabajo para su posible publicacién se deberd seguir el procedi-
miento indicado en la pagina http://revistas.usal.es/index.php/0210-1696/index

El texto se elaborard en formato Word, no superara las 25-30 paginas (incluyendo
titulo, resumen, referencias bibliograficas, tablas, figuras, apéndices e ilustracio-
nes) y estar escrito a doble espacio y por una sola cara en DIN A4. El resumen, en
espafiol e inglés, serd entre 150-200 palabras y en él se hard referencia a los puntos
principales del trabajo: planteamiento del problema, objetivos del estudio, méto-
do, principales resultados y conclusiones. Las palabras clave, también en espafiol e
inglés y que segun el autor describen el trabajo, serdn 4-5.

Las tablas y figuras se incluirdn siempre al final del texto y una en cada pagina.
Deberén ser elaboradas por los autores del modo definitivo en que quieren que
aparezcan, estar enumeradas correlativamente e ir acompafiadas de un pie de texto.
Ademis, se indicard el lugar en el que deben ser ubicadas en el texto.

Cada trabajo serd revisado de manera anénima, al menos, por dos miembros del
Consejo Editorial, pudiendo recurrir a un tercero en caso de discrepancia, asi
como a un experto en metodologia. Los autores podran sugerir un posible revisor
que consideren id6neo para evaluar su trabajo, indicando su correo electrénico
y también podrin indicar alguna persona que no desean que se involucre en el
proceso de revisién de su trabajo. En cualquier caso, corresponderd a la direccién
de la revista la decision final. En las ocasiones que asi lo requieran se recurrird a
evaluadores externos ajenos al Consejo Editorial.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 52 (2), 2021, abril-junio, pp. 125-127

-125-



NORMAS PARA LOS AUTORES

7. Como criterio general, se seguirdn las normas de la Asociacién Americana de
Psicologia (A.P.A., 2010, 6.* edicién). En todo caso se adaptaran a los apartados
habituales: introduccién (con una revision histérica si procede y el estado actual
del tema), método (sujetos, disefio, procedimiento), resultados y discusién o con-
clusiones. Las referencias se ordenardn alfabéticamente y se incluirdn todos los
trabajos citados en el texto, incluyendo todos los autores:

Libros: Autor (apellido, coma e iniciales del nombre y punto; si son varios au-
tores, se separan con una coma, poniendo una “y” antes del tltimo); afio (entre
paréntesis) y punto; titulo completo del libro (en cursiva) y punto; y editorial.

Capitulos de libro: Autor/es del capitulo; afio (entre paréntesis) y punto; titu-
lo del capitulo y punto; nombre de los directores/compiladores del libro (ini-
ciales del nombre y punto, apellido, y anteponiendo a esto “En”) abreviatura
“Ed.” O “Eds.” (entre parente51s) titulo del libro (cursiva); pagina inicial y
final del capltulo (entre paréntesis y separadas por un guion, anteponiendo la
abreviatura “pp.”); y editorial.

Articulos de revistas: Autor/es; afo (entre paréntesis) y punto; titulo del arti-
culo y punto; nombre completo de la revista (en cursiva) y coma; volumen y/o
ndmero de la revista y coma; y pdgina inicial y final del articulo (separadas por
un guion).

Citas bibliogrdficas en el texto: se hardn con el apellido del autor y el afio de
publicacién (entre paréntesis y separadas por una coma). Si el autor forma parte
de la narracién, solo se pondrd el afio entre paréntesis. Si hay dos autores, siem-
pre se citaran ambos. Si son mds de dos y menos de seis, la primera vez se citan
todos y en las siguientes citas se pone s6lo el apellido del primer autor seguido
de “etal.” y el afio, con la excepcidn de que haya otro apellido igual y del mismo
afio, en cuyo caso se pondrid la cita completa. Si son seis 0 mds autores, se cita el
primero seguido de “et al.” y, si hay confusidn, se afiaden los autores siguientes
hasta que resulten bien identificados. En cualquier caso, la referencia serd com-
pleta en el listado bibliogréifico. Si se citan diferentes autores dentro del mismo
paréntesis, se ordenardn alfabéticamente. Cuando se citen trabajos del mismo
autor o autores y de la misma fecha, se afiadirdn al afio las letras a, b, ¢, hasta
donde sea necesario, repitiendo el afio.

Si se acepta un trabajo para su publicacién, los derechos de impresién y re-
produccién por cualquler forma y medio son de Siglo Cero, que no rechazard
cualquier peticién razonable de los autores para obtener el permiso de repro-
duccidn de su trabajo. Por otra parte, las opiniones expresadas en los trabajos
son Ginica y exclusivamente responsabilidad de los autores y no comprometen
la opinién y politica cientifica de la revista. De la misma manera, las actividades
descritas en los trabajos publicados estardn de acuerdo con los criterios general-
mente aceptados de ética y de deontologia profesional.

8. Para incluir referencias de la revista Siglo Cero los autores, tanto en esta revista
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como en otras, deben unificar el sistema de identificacién de la revista utilizando
solamente el nombre de Siglo Cero, como se puede observar en los ejemplos
siguientes.

Arias, V., Arias, B., Verdugo, M. A., Rubia, M. y Jenaro, C. (2016). Evaluacién de
actitudes de los profesionales hacia las personas con discapacidad [Assesment
of staff attitudes towards people with disability]. Szglo Cero, 47(2), 258, 7-41.
http//dx.doi.org/10.14201/scero2016472741

Navas, P, Gémez, L. E., Verdugo, M. A. y Schalock, R. L. (2012). Derechos de las
personas con discapacidad intelectual: Implicaciones de la Convencién de Nacio-
nes Unidas [Rights of People with Intellectual Disabilities: Implications of the
United Nations Convention]. Siglo Cero, 43(3), 7-28.
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INSTRUCTIONS FOR AUTHORS

. Siglo Cero is a quarterly journal published by Ediciones Universidad de Salaman-
ca in collaboration with Plena inclusién Espaiia. It publishes—in Spanish or in
English—original empirical and theoretical articles focusing on the theme of disa-
bility, with preference given to articles on intellectual and developmental disabili-
ty. Articles for publication must demonstrate methodological rigor and contribute
useful findings that serve to improve supports and care provided to people with
disabilities and their families. Based on a multidisciplinary approach, the jour-
nal welcomes papers from psychology, education, sociology, medicine, law, social
work, and other fields of knowledge.

. Papers must be original and unpublished; Siglo Cero will not accept papers that
are being simultaneously reviewed by another journal or publication, nor will it
accept papers that have previously been pubhshed in whole or in part.

. To submit a paper to be considered for publication, please follow the procedure
outlined here http://revistas.usal.es/index.php/0210-1696/index

. The manuscript should be in Word and should not exceed 25-30 pages (including
title, abstract, references, tables, figures, appendices, and illustrations); it should
be prepared using double spacing on single-sided A4. The abstract—in Spanish
and in English—should be between 150 and 200 words and should refer to the
main elements of the paper: definition of the research problem, objectives of the
study, method, main findings, and conclusions. The author should also include—
in Spanish and in English—between 4 and 5 keywords that describe the work.

. Tables and figures should be included on separate pages at the end of the manus-
cript. They should be prepared by the authors in the format they wish them to
appear; they should also be numbered consecutively and be accompamed by a
caption. In addition, authors should indicate where they should be placed in the
article.

. Each paper will be reviewed anonymously by at least two members of the Edito-
rial Board. If the reviews differ widely, the Editorial Board may appoint a third
reviewer or an expert in methodology. Authors may suggest a possible reviewer
they consider suitable to assess their paper, and should provide an email address;
they may also indicate the names of people they do not wish to be involved in
the review process. In all cases, the journal editor has responsibility for the final
decision. Where necessary, the journal may invite external reviewers who are not
part of the Editorial Board.
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7. As a general rule, authors should follow the guidelines of the American Psycho-
logical Association (APA, 2010, Sixth Edition). The manuscript should be struc-
tured around the usual sections: introduction (with a historical overview where
applicable and an overview of current research on the subject), method (study
subjects, design, procedure), results, and discussion or conclusmns References
should be arranged alphabetically, and should list all the works cited in the text,
including all authors:

Books: Author (surname, a comma, initials of first name(s), and a period; if
there are multiple authors, separate each one with a comma, and insert “and”
before the last-listed author); year (in parentheses) and a period; full title of
book (in italics) and a period; and publisher.

Book chapters: Chapter author(s); year (in parentheses) and a period; chapter
title and a period; “In” followed by names of book editors/compilers (initials
of first names, a period, surname); the abbreviation “Ed.” or “Eds.” (in pa-
rentheses); title of book (in italics); first and last page numbers of chapter (in
parentheses and separated by an en dash, preceded by the abbreviation “pp.”);
and publisher.

Journal articles: Author(s); year (in parentheses) and a period; title of article
and a period; full name of journal (in italics) and a comma; first and last page
numbers of article (separated by an en dash).

In-text bibliographical citations: give the author’s surname and the year of pu-
blication (in parentheses and separated by a comma). Where the author’s name
appears in the main text, give only the year in parentheses. Where there are two
authors, both should be cited. Where there are more than two but fewer than
six authors, cite all at the first mention; in subsequent citations, give only the
surname of the first author followed by “et al.” and then the year. The only
exception is where the same surname and year used together may correspond
to more than one work, in which case the full citation should be given. Where
there are six or more authors, cite only the first followed by “et al.”; where
there may be confusion, add the names of the other authors until the citation is
clearly identifiable. In all cases, the reference should be given in full in the refe-
rence list. Where different authors are cited within the same parentheses, they
should be arranged alphabetically. Works by the same author(s) from the same
year should be differentiated by the addition of the letters a, b, ¢, and so forth,
repeating the year each time.

If a paper 1s accepted for publication, the printing and reproduction rights in any
form or medium belong to Siglo Cero. Siglo Cero will reject no reasonable request
from the authors to obtain permission for the reproduction of their work. Fur-
thermore, the opinions expressed in the articles are solely those of the authors and
do not compromise the opinion and scientific policy of the journal. Likewise, the
activities described in the articles published in the journal must be in accordance
with generally accepted ethical standards and professional codes of conduct.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 52 (2), 2021, abril-junio, pp. 129-131

-130-



INSTRUCTIONS FOR AUTHORS

8. For references to Siglo Cero, in this journal or in other publications, authors must
use a standardized means of identification for the journal, using only the name
Siglo Cero, as shown in the examples below.

Arias, V., Arias, B., Verdugo, M.A., Rubia, M. y Jenaro, C. (2016). Evaluacién de
actitudes de los profesionales hacia las personas con discapacidad [Assessment of
staff attitudes towards people with disability]. Siglo Cero, 47(2), no. 258, 7-41.
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