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RESUMEN

Los padres buscan servicios de calidad para su hijo y los profe-
sionales desean ofrecérselos. Todos, padres, personas autistas y pro-
fesionales aspiran a una vida de calidad.

Basdndonos en nuestras propias investigaciones sobre las clases
adaptadas a las necesidades educativas de los alumnos autistas y los
servicios para adultos, abordaremos: aj los instrumentos de evalua-
cién y b) los métodos que pueden ser utiles a los padres para conse-
guir estos objetivos.

Desde hace varios afios, el tema de la calidad es una de nuestras
preocupaciones cotidianas: se habla de calidad del aire y del agua, de
la calidad total, de la calidad de los iultimos afios de vida, etc. Al
pensar en personas que viven con una minusvalfa, nos preocupamos
ain mas de la calidad: calidad de los servicios que se ofrecen a estas
personas y calidad de sus vidas.

Aunque hablar de «Calidad de los servicios» y «Calidad de vida»
parezca hablar de temas diferentes, sin embargo se trata de dos aspec-
tos complementarios. El primero se refiere a un proyecto de servicio
previamente definido y a cémo responde un servicio especifico a
criterios determinados por el propio servicio y también por las Auto-
ridades Subsidiarias. Ademds se interesa en evaluar la adecuacién de
los servicios ofrecidos en relacidn a estos tipos.
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El concepto de Calidad de Vida (CDV) evoca dimensiones mds
nuevas que colocan a la persona y su inseparable subjetividad (y, por
tanto, a su familia ) en el centro de las preocupaciones de todos
(Goode, 1994; Schalock, 1990). Ademds las definiciones de la CDV
son miiltiples segiin el punto de vista de los investigadores, de los
profesionales o de los beneficiarios.

Un estudio reciente de 89 investigaciones empiricas realizadas
entre 1970 y 1993 en el dmbito del retraso mental subraya por lo
menos quince criterios que definen la calidad de vida. El criterio que
mas nos interesa aqui es el cuarto por orden de importancia: es el que
se refiere a la auto-determinacién, la autonomia y la eleccion perso-
nal (Hughes y cols., 1995).

A pesar de que el concepto todavia no estd bastante definido, no
debe desecharse como algunos querrfan hacerlo, pues se trata, sin
duda, de un concepto que llama la atencién y que nos abre un nuevo
camino como lo hizo el concepto de inteligencia a principios de siglo.
El concepto de CDV nos permite, por tanto, revisar nuestro sistema
de servicios y mejorar su adecuacion en relacién a los beneficiarios.

Este concepto insiste especificamente en dos conceptos que que-
rriamos resaltar, pues son la esencia de nuestros objetivos: la impor-
tancia de la dimension subjetiva (;para qué sirve recibir un servicio
adecuado en relacién a ciertos criterios, si el beneficiario no esta satis-
fecho con é1?) y la persona como duefia de sus propias decisiones. .

Tomando en cuenta estas preocupaciones y basandonos en nues-
tros trabajos y actividades en el marco del Proyecto Caroline sobre
clases para alummnos autistas y en el Servicio Universitario Especia-
lizado para Autistas, presentamos dos instrumentos que utilizamos
para desarrollar, en un espiritu de colaboracién, la calidad de los
servicios y la calidad de vida de las personas autistas. También su-
geriremos algunos medios concretos para desarrollar esta calidad.

1. EVALUACION DE LA CALIDAD DE LAS CLASES
ADAPTADAS A LAS NECESIDADES DE ALUMNOS
AUTISTAS

Desde 1988, como respuesta a la peticién de la Asociacién de
Padres para el desarrollo completo de las Personas Autistas (APEPA)
y a su apoyo constante y vigilante acometimos la tarea de formacién
y el seguimiento del personal de clases especiales que acogen a alum-
nos autistas. Con el fin de asegurar que nuestras acciones eran ade-
cuadas, pusimos en marcha un instrumento de evaluacién adaptado a
las clases de ensefianza primaria (3-13/15 afios) y de ensefianza se-
cundaria (13/15-21 afios). Como el primer instrumento fue ya presen-
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tado en el Boletin de ARAPI (Deprez y cols., 1995), les proponemos
a continuacion el documento relativo a la evaluacion de las pricticas
educativas en la ensefianza secundaria (Magerotte, 1994b).

En este informe se evaliian las dimensiones siguientes; progresion
hacia los tres objetivos del proyecto (integracién social, integracién
profesional, participacién de los alumnos en las actividades de tiem-
po libre) y puesta en marcha de los procedimientos adaptados (pro-
grama educativo individualizado, estructuracién del espacio, estruc-
turacién del tiempo, colaboracién del equipo educativo con los padres,
desarrollo de la comunicacién y de la socializacién, programas de
aprendizaje centrados en los objetivos del P.E.I., establecimiento de
un Plan de Transicién Individualizado para los alumnos con mas de
16 afios, programas de intervencion centrados en las situaciones cri-
ticas, coordinacién del equipo educativo). Los detalles de la dimen-
sién relativa a la colaboracidon del equipo con los padres se represen-
tan en la figura 1.

Este instrumento se utiliza de la forma siguiente:

1. Se informa a los equipos de la existencia de esta evaluacién,
de los criterios tenidos en cuenta y de la condicién de que la evalua-
cién forma parte del proceso de formacién y de seguimiento; por
tanto, se trata de una evaluacidén formativa.

2. Un evaluador se persona en el centro para recoger los docu-
mentos que le ayudardn en su evaluacién y para hacer las observacio-
nes in Sity.

3. Se redacta un informe con recomendaciones destinado a los
equipos que analizardn, afiadirdn o rectificardn dicho escrito.

4. Una reunioén final entre el evaluador y el equipo educativo
permite ajustar el documento y las recomendaciones y terminar el
documento definitivo sobre la evaluacién.

Por un lado, nuestra experiencia con un documento de este tipo
nos enseia que se trata de una practica muy poco habitual, por lo
menos en nuestro sistema de ensefianza en la Comunidad francesa de
Bélgica: estamos en los umbrales del cambio y de las innovaciones
—a nivel de cada clase y con la ayuda de un instrumento especifi-
co—. La experiencia suscita algo de miedo o de angustia en los
principales interesados: los equipos educativos. De ahf la importancia
de este instrumento como instrumento de evaluacién formativa y no
de sancién administrativa o pedagégica, y la necesidad de un «buen
clima» de colaboraciéon entre los evaluadores y los equipos.

Por otra parte, es también necesario que los beneficiarios y, en par-
ticular, los padres estén informados de los resultados de dichas evalua-
ciones, con el fin de poder, ellos también, participar en el trabajo de
mejora de las practicas educativas. Para ello, hace falta un buen clima
y una informacién/formacién adecuada de los beneficiarios.
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Se trata de un problema dificil que debe tener en cuenta también
los limites del instrumento. Deberiamos crear un «comité de calidad»,
compuesto por representantes de las diferentes partes (incluida, por
supuesto, la de los beneficiarios) y cuya misién seria velar continua-
mente por la evaluacién y la mejora de la Calidad de los servicios.

2. EL PROYECTO PERSONALIZADO
DE INTERVENCIONES: UNA METODOLOGIA DE
APROPIACION PARA UNA MEJOR CALIDAD DE VIDA

Durante la mayor parte del tiempo, las personas con autismo pre-
sentan necesidades importantes, variadas y de larga duracién. Nece-
sitardn servicios diferentes durante muchos afios. A este respecto, la
situacién vivida por las familias habitualmente en nuestro pais tiene
numerosas deficiencias.

Entre cllas, la mds importante es, sin duda, la dificultad de obtener,
en ¢l momento adecuado, servicios adaptados a las necesidades indivi-
dualizadas de las personas. Estos servicios han de ser coordinados en-
tre ellos y evaluados regularmente para poder rectificarlos si fuera ne-
cesario. La falta de recursos financieros junto a la crisis de la Hacienda
Piblica y a una inevitable torpeza del sistema puesto en marcha en los
afios 60 y 70 explican que, en demasiadas situaciones, las familias
deben «aceptar la plaza que se les ofrece» (algunos responsables utili-
zan la larga lista de espera como argumento para que los indecisos, los
escrupulosos o los exigentes se decidan mds rapido).

Es necesario buscar un medio que permita partir de las necesida-
des de la persona, que se centre en la propia persona y que favorezca
el dinamismo y la adecuacion de los servicios a esas necesidades. Se
impone la estrategia del «proyecto individualizado».

No se trata de una estrategia completamente nueva. Los «case
managers» ' (los responsables del caso) la utilizan desde hace tiempo.
Es verdad que tiene una importancia creciente en el mundo anglo-
sajon del minusvalido desde que, en los afios 70, las reglamentacio-
nes insistieron en la individualizacién: Individualized Education
Plans?, Individualized Habilitation Plans?, etc...

Los investigadores, practicos y responsables francéfonos insisten
también en este aspecto. Es el caso, por ejemplo de los Anexos XXIV
en Francia que aconsejan el establecimiento de un «Proyecto pedagé-
gico, educativo y terapeiitico individualizado» (Dupont-Lourdel, 1992)

' (N. del T.) En inglés en el original.
> (N. del T.) En inglés en el original.
* (N. del T.) En inglés en el original.
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que contase con la participacién de los padres (no estamos hablando
de la colaboracién de la persona disminuida, jtodavia no!).

La Region valona —que acaba de adaptar en 1995 su vieja legis-
lacién de casi treinta afios— conserva, como principio de organiza-
cién de los servicios, la union de las necesidades individuales clara-
mente identificadas y de los proyectos que resultan de ellas. También
hay que resaltar que algunos otros principios, importantes para nues-
tros objetivos, se retoman en esta nueva legislacién, como la calidad
de vida, la participacién de la persona y su familia en el proceso, la
importancia que se da al medio natural (Gobierno valén, 1995).

En el plano escolar, las clases especiales adaptadas a las necesi-
dades especificas de los alumnos autistas deben también referirse,
desde hace poco, a un Proyecto Pedagdgico Individualizado.

Estos ultimos afios, la evolucion de los servicios que abandona la
perspectiva «totalitaria» que evocaba Goffman y toma mds en cuenta
los medios naturales e integrados hace que estos proyectos individua-
lizados sean indispensables, si se quiere evitar el bloqueo de la per-
sona y la contradiccion de servicios.

La metodologia que querria presentar aqui brevemente se llama
cominmente «Plan de Servicios Individualizados» (PSY) o «Plan Per-
sonalizado de Intervenciones « (PIP), nombre usado en nuestra Re-
gién valona.

Inspirdndose en cémo define Quebec el Plan de Servicios Indivi-
dualizados, se puede definir el PIP de la forma siguiente: se trata de
una intervencién a largo plazo, concertada. Dicha intervencién supon-
dré 1a adaptacién de los servicios a las necesidades de las personas. La
participacién activa de la persona y de su entorno natural permite la
planificacion de los servicios, la prestacién de las intervenciones y la
evaluacion de los resultados obtenidos, con el fin de favorecer su inte-
gracién y el respeto de sus derechos (Magerotte, 1994a).

Esta metodologia se caracteriza sobre todo por a) la clarificacién
de un proyecto de vida, que se traduce después en un proyecto de un
afio 0 menos, antes de abordar la bisqueda de los servicios; b) la
participacién de la propia persona autista y de su familia en todo el
proceso (desde su preparacion hasta la decisién y su puesta en mar-
cha); ¢) el compromiso (intelectual y también afectivo) de todas las
partes para participar juntos en un trabajo comun; d) la puesta en
marcha progresiva de un enfoque transdisciplinario.

Las etapas del proceso son las siguientes: preparacién del encuen-
tro, encuentro y decisiones, seguimiento de las decisiones. Presenta-
mos aqui un extracto del cuestionario inspirado en el documento de
la Asociacién de Personas Disminuidas de Quebec (1993) que se
utiliza para ayudar a los padres a preparar el proyecto de su hijo en
lo que respecta a su escolaridad.
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Cuadro 2. Extracto del Proyecto Personalizado de Inter-
venciones (Magerotte, 1994a)

1. La situacién actual de mi hijo

Va al colegio y
estd en una clase
( ) de preescolar
( ) de primaria

( ) de secundaria
( ) superior

que es
( ) una clase normal en un colegio normal

( ) una clase especial en un colegio normal
() una clase especial en un colegio especial
( ) una clase especial en el hospital

En la actualidad, alli recibe los servicios de un

( ) maestro de enseflanza individualizada

() logopeda

( ) kinesiterapeuta / ergoterapeuta

( ) intérprete

( ) agente del centro P.M.S. (psicélogo, A.S., enfermera)

( ) psicélogo / ortopedagogo / psicopedagogo del colegio

( ) voluntario (padres u otro)

() otro apoyo especifico que tiene en cuenta sus minusvalias par-
ticulares (por ejemplo, servicio de ayuda precoz

( ) no recibe ningiin servicio

No va al colegio y

() se queda en casa

() recibe clases en casa

( ) estd en un centro de dia o en un semi-internado
( ) estd en un hospital psiquidtrico

2. Mi opinién

Evaluacion global

SI - NO ;El colegio responde a mis expectativas?

SI - NO ;La clase responde a mis expectativas?

SI - NO ;La ensefianza que se imparte responde a mis expectativas?
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Proyecto individualizado

SI - NO ;Hay un proyecto individualizado para mi hijo?

SI - NO ;Lo conozco (he recibido una copia de é1)?

SI - NO ;He participado en la programacién del P.1.?

SI - NO ;Se aplica el proyecto?

SI - NO ;Se evalia regularmente el proyecto?

SI - NO ;He sido informado de los resultados de las evaluaciones?
SI - NO ; El proyecto es de buena calidad (equilibrado; objetivos
variados; tiene en cuenta mis deseos; considera la generalizacion de
las adquisiciones; etc)?

SI - NO ; El proyecto toma en cuenta suficientemente el objetivo de
integracién escolar?

Otros (escriba su opinién):

Se evaldan también los Ambitos siguientes:

Servicios complementarios - Relaciones sociales - Equipamiento -
Accesibilidad - Transporte - Transicién y future - Apoyo finan-
ciero - Proyecto pedagdgico del colegio

No va al colegio

ST - NO ;Su salud, la gravedad de su deficiencia y de sus incapaci-
dades no le permiten ir al colegio?

ST - NO (EI colegio que solicité ha rechazado su admisién ?

SI - NO Ya ha ido al colegio, pero le han expulsado

SI - NO ;Estoy satisfecho con los servicios que le han dado en los
colegioa a los que ha asistido?

SI - NO Me gustaria que fuera al colegio, pero no sé qué colegio
podria acogerle.

Otros (escriba su opinién):

SI - NO ;LA SITUACION ACTUAL ES ADECUADA PARA MI
HIJO Y PARA MI?

3. Para terminar

( ) es necesario mantener la situacién actual
Paso a evaluar el punto siguiente

( ) es necesario proponer las mejoras siguientes
Sus necesidades mas importantes son:
Las soluciones que imagino son:

Para mejorar:
() necesito ayuda
( ) no necesito ayuda
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En la actualidad, nuestra propia experiencia con esta metodologia
es todavia limitada. Merece la pena mencionar muchos de sus aspec-
tos. Por una parte, se trata de una metodologia que, a pesar de una
aparente simplicidad conceptnal, no es facil de usar, pues necesita
una organizacién de servicios diferentes que no teman la evaluacion,
que se inscriban en una perspectiva de maximo uso de los recursos
naturales y que sean capaces de ofrecerles el apoyo necesario.

Por otra parte, los beneficiarios que solicitan estos servicios estdn
la mayor parte del tiempo en una posicién de inferioridad que se
encuentra menos en el sector «comercial» que en el sector social. Esa
actitud lleva consigo, todavia a menudo, la idea de ayuda, de des-
igualdad entre las partes, mis que de igualdad entre el solicitante de
los servicios y el que los ofrece.Ademas, las personas disminuidas, en
su mayoria, desconocen sus derechos, porque la reglamentacién (que
esta sobre todo escrita para los servicios y no para los beneficiarios)
y las practicas son complejas, y se dan toda clase de conflictos entre
los profesionales y los tipos de servicios.

Una de las estrategias que se utilizan para paliar esta dificultad,
y dar un papel mas activo a los beneficiarios consiste en que durante
todo el proceso los beneficiarios estardn acompaiiados por una perso-
na de confianza o, mejor adn, por un grupo de apoyo compuesto por
personas competentes y deseosas de comprometerse en un proyecto
como éste (por ejemplo, segin la metodologia de los Group Action
Planning * sefialada por Turnbull y Turnhull, 1993).

También hay que insistir en la importancia del coordinador que
dari prioridad a una consideracién global de la persona y la partici-
pacion de ésta en la decisidn final.

En cuando a los padres, deben tener una mayor formacién para
una mejor comprensioén de los problemas y las dificultades de su hijo.
Dicha formacién abarcard los métodos educativos adaptados para
ellos, la organizacion de los servicios y los medios de conseguir el
mejor provecho. Estos tltimos afios se han tomado diferentes inicia-
tivas locales o regionales, sobre todo en las asociaciones francéfonas
de varios paises. Sin duda, seria necesario considerar la puesta en
marcha de una estructura flexible de coordinacién internacional que
favoreceria ¢l establecimiento de una Escuela Internacional de Padres
en ¢l seno de una Asociacién Internacional como Autismo-Europa,
quizd en cooperacién con Inclusion International ° (Integracién Inter-
nacional) que reagrupa las Asociaciones para Personas con una mi-
nusvalfa mental.

* (N. det T.) En inglés en el original.
> (N. del T.) En inglés en el original.
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