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PROYECTO EDUCAUTISME

Educautisme es un proyecto europeo de médulos de formacién
destinados a los profesionales que trabajan con personas que sufren
de autismo. Ese proyecto fue concebido en 1989 por Eric Schopler
(Programa TEACCH), Theo Peeters, Ghislain Magerotte, Joaquin
Fuentes, Rita Jordan, Bernadette Rogé, G. Machelot, Palaquai y Clai-
re Chastenet, fue financiado en su inicio por HELIOS, después por
HORIZON, programa europeo para la integracién social de personas
minusvélidas.

El proyecto Educautisme contiene referencias cientificas innovado-
ras: en primer lugar tiene en cuenta las investigaciones recientes en
neurobiologia que consideran el autismo como minusvalia y como tras-
tornos del desarrollo y no como enfermedad mental. Las referencias
educativas se apoyan en el programa TEACCH de Carolina del Norte.
Considerando los padres como corresponsables del proyecto pedagé-
gico individual del nifio autista, la valoracién de la parceria entre pa-
dres y profesionales es también una de las menciones educativas.

En el cuadro de HORIZON, en 1992, socios transnacionales fue-
ran constituidos y la coordinacién de los mddulos fue confiada a
Bernadette Rogé (Université de Toulouse) y a Cristine Philip (Centre
National d’Etudes et de Formation pour 1’Enfance Inadaptée) bajo la
responsabilidad del Centro de Suresnes del Ministére d’Education
Nationale (Francia). Socios: G. Magerotte (Bélgica), J. Fuentes (Es-
paiia), R. Jordan y Stuart Powell (Reino Unido), I. Cottinelli (Portu-
gal), M. Antoniadis (Grecia), A. Lemal (Luxemburgo).
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Los médulos de formacidn fueran concebidos de forma que sea
posible la constitucién de un package con ejercicios y documentos de
apoyo para ser utilizados en los paises europeos, si bien adaptados a
la realidad local y nacional de cada uno de ellos.

Los médulos se reparten en cuatro médulos genéricos:

A.  «Sensibilizacién al autismo» de la responsabilidad de Theo
Peeters, Bélgica, 6 horas de formacién.

B.1. «Los aspectos médicos del autismo», Catherine Milcent y el
equipo de CHRU de Tours, 30 horas.

B.2. «La intervencién educativa» (Adaptacion al entorno, comuni-
cacién, desarrollo social, autonomia, actividades de trabajo y
recreo, problemas de comportamiento), Rita Jordan, G. Mage-
rotte, Theo Peeters, 100 horas de formacién.

B.3. «Parceria con las familias», Isabel Cottinelli, 30 horas.

Existen también siete médulos especificos con 30 horas de forma-
cién cada uno:

C.1. «Intervencién en el periodo de la primera infancia» (0 a
3 afos).

C.2. «Intervencién en el periodo de la infancia» (3 a 6 afios).

C.3. «Intervencién en el periodo de la infancia» (6 a 12 afios).
Responsabilidad: Cristine Philip, Bernadette Rogé.

C.4. «la adolescencia».

C.5. «La edad adulta».
Responsabilidad: Joaquin Fuentes.

C.6. «Metodologia de la coordinacién de las acciones y recursos del
entorno social».
Responsabilidad: Ghislain Magerotte.

C.7. «Legislacién y servicios en Europa».
Responsabilidad: Ghislain Magerotte y Armand Lemal.

Los médulos han sido ya experimentados en CNEFFEI (Francia)
en diciembre de 1994 y marzo de 1995 (practicas transnacionales), y
en Lisboa en un curso de formacién en APPDA. Se van a utilizar en
el cuadro del nuevo programa Horizén-Empleo.

MODULO: PARCERIA CON LAS FAMILIAS

Vivir en sociedad es un derecho para cada uno de nosotros. Y
vivir en sociedad es ser aceptado y estar integrado entre los dos. La
integracién se sitiia opuesta a la segregacién y la integracion es parte
integrante de la educacién. Una sociedad pluralista debe aceptar y
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valorar las diferencias de cada persona. Como nuestra sociedad tiene
sus fundamentos en la célula familiar, ella debe tener como modelo
la familia. Es asi que la familia de una persona que sufre de autismo
es la primera a aceptarlo, pero es también ella la que llevard muy a
menudo la carga de la segregacién social.

Los padres son los primeros educadores de sus nifios. Son ellos
que muchas veces los aceptan como son y los educan desde su naci-
miento. El nifio diferente tiene necesidad de esta aceptacién incondi-
cional de su familia para poder ser un miembro de pleno derecho en
la sociedad. Pero esto no basta, es necesario que €l sea aceptado e
integrado en la escuela y en los otros lugares de trabajo y de ocio.

Pero esta integracién familiar y social se encuentra lejos de ser
evidente para el nifio que sufre de autismo. El autismo es en efecto una
minusvalia resultante de un déficit del desarrollo de la comunicacién.
Ello significa que este nifio no comunica como los ofros nifios. Si co-
municar significa compartir con los otros, entonces podemos decir que
el nifio autista tiene dificultades en compartir con los otros las infor-
maciones que recibe de su entorno. Le es tan dificil comprender a los
otros como los otros de comprenderlo, esta situacién lo aleja algunas
veces de su familia y mds tarde de sus colegas y de su entorno en ge-
neral. A menudo son sus padres y los otros miembros de la familia, a
veces sus hermanos y hermanas, que consiguen «pasar el muro» que lo
separa del mundo. Ellos tienen la costumbre de estar atentos a sus ne-
cesidades, aprenden a conocer sus signos particulares de comunicacién
que sdlo ellos comprenden y que no significan nada para los otros. Son
ellos los que podrdn ayudar al nifio a comunicar y que informarn a los
profesionales del significado de esos cédigos particulares. Padres y
profesionales deben compartir toda la informacién para poder ayudar
lo mas posible al joven que sufre de autismo y contribuir juntos a su
integracién en la familia, en la escuela y en la sociedad.

Una verdadera parceria entre los padres y los profesionales se
debe establecer en el proceso educativo de un nifio autista. Los pro-
fesionales deben:

— Considerar al nifio afectado de autismo como un miembro de
pleno derecho en su familia y en la sociedad.

— Tener en cuenta el papel de la familia en el desarrollo y edu-
cacidn de los nifios, de los adolescentes y de los jovenes afec-
tados de autismo.

- Considerar los padres como...

— Definir los principios de la comunicacién y colaboracién entre
los profesionales y las familias.

— Saber lo que debemos ensefiar a cada padre mientras profe-
sional.
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— Saber escuchar y aprender a partir de la familia.

— Establecer con los padres proyectos educativos individuali-
zados.

— Evaluar el desarrollo de los proyectos.

CONTENIDOS DE FORMACION
La familia y el nino

— El nifio minusvéalido como ser humano completo con sus de-
rechos.

— Las relaciones entre el nifio que sufre de autismo y su familia.
El estrés de los padres.

— El adolescente y el joven adulto; su integracién en la familia
y sociedad.

— El cambio de actitud de los padres: los padres como coeduca-
dores y coterapeutas.

— El papel de los padres y del medio ambiente del nifio en la
integracion social.

La familia, el nino y el educador

— Los padres como espectadores de los comportamientos de la
persona que sufre de autismo.

— El cambio de comportamientos del nino y del joven que sufre
de autismo.

— La accién comiin de padres y profesionales: establecimiento
de una parceria.

— Elaboracién de un programa comtn de accién en casa, en la
escuela y en el centro profesional.

— El programa individual de educacién: diagnéstico de los pun-
tos fuertes y necesidades del nifio y de los jévenes; los obje-
tivos especificos.

— Evaluacion del progreso en el nifio y en los jévenes.

— Evaluacién del programa.

LOS DIFERENTES SISTEMAS BASICOS
EN LOS CUALES LA PERSONA QUE SUFRE
DE AUTISMO DEBE SER INTEGRADA

Familia y escuela son sistemas bdsicos en los cuales vive el nifio.
Corresponden a diferentes maneras de proceder. Cada familia es
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EL RECREO

LA FAMILIA

el entrenador diferentes
el educador funciones
el animador diferentes
los otros necesidades

los abuelos diferentes
los padres funciones
las hermanas diferentes
los hermanos necesidades

la persona autista

EL EMPLEO

LA ESCUELA

los comparieros diferentes
los jefes funciones
los diferentes diferentes

intervinientes necesidades,

los profesores diferentes
los alumnos funciones
los psic6logos diferentes
necesidades

i

tinica, componiéndose por sus miembros. Cada uno de esos miembros
trae su aportacién de acuerdo con su funcién y sus caracteristicas en
lo conjunto de la dindmica familiar. Es en la diferencia en cada
miembro que tenemos que buscar los recursos para el nifio. De con-
siderar también el circulo de vida de la familia, que cambia durante
la edad y el desarrollo de los miembros de la familia. Los profesio-
nales deben quedarse atentos a esa evolucién y saber adaptarse.

Sobre las funciones de la familia, ellas pueden ser domésticas,
econdmicas y de recreo.

La escuela es privada o ptblica, y como la familia se compone de
diferentes miembros, de formaciones diferentes, que tocan a ese sis-
tema. Bsos miembros tienen también sus funciones y sus necesidades
que son diferentes de las de la familia y del niflo. A cada uno le toca
un sisterna particular de acuerdo con su estatuto profesional. Por
ejemplo, para el psicologo le toca su cédigo profesional, lo cual tiene
su lenguaje y practicas propias.

Es asi que el nifio, desde el inicio, se encuentra cotejado con
cédigos completamente diferentes uno de los otros. Es necesario
entonces ayudarle a establecer una continuidad que le permita pasar
sin problemas de una norma a otra. Para reforzar esa continuidad los
padres y los profesionales deberdn pensar sus normas de acuerdo con
el punto de vista del nifio, poniéndose de acuerdo entre todos sobre
sus necesidades, para que juntos sea posible construir una educacién
coherente.

Para que esto sea posible, padres y profesionales deben ver al
nifio como un ser completo con derecho a educacién y no como un
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minusvélido que necesita de rehabilitacién. Tienen que tener en cuen-
ta el medio ambiente total, sea familiar, social o educativo. Deberin
comunicar entre todos, aprender a compartir la informacién, cam-
biando los puntos de vista y sus comprobaciones para un desarrollo
mejor del nifio. Pueden también compartir lo que les preocupa. Gra-
cias a eso, unos y otros pueden alcanzar las respuestas a sus interro-
gaciones y llaves para acciones futuras.

Para comunicar con un nifio autista, el profesional tiene que es-
cuchar a los padres y estar dispuesto a ser alumno. Tiene que admitir
que los padres son los primeros educadores del nifio y también los
que mds tiempo han quedado con él. Las informaciones que pueden
narrar al profesional pueden ayudarle a comunicar con el nifio. Eso
no embaraza a los profesionales de transmitir ideas nuevas a los
padres. Se trata de una relacién reciproca, de cambio de respeto mutuo
y cooperacién que, naturalmente, permite una educacién coherente.
Es asi que un proyecto comin se puede construir, puesto en marcha
en la escuela, en casa, con una preocupacioén de generalizar las con-
quistas/adquisiciones.

LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS AUTISTAS

Cada persona autista es diferente de las otras. Ella tiene el derecho
de esperar que su diferencia sea respetada. Como para ellos es dificil
comunicar con los demas, compete a sus padres que los otros respeten
su diferencia. Es de particular importancia en los nifios de sobrevenir
lo mds temprano posible en la comunicacidn, pues que, es esa su ma-
yor dificultad. Es necesario entender su manera especial de recoger la
informacién y su manera de expresién que es por veces agresiva. Los
padres son a veces los primeros en participar en esa forma de compren-
sién. Adaptan muchisimas veces sus costumbres a las del nifio, a veces
cambian su manera de dormir o de comer. Todavia los padres no espe-
ran reconocimiento por parte de los nifios, porque ellos no saben reco-
nocer el afecto que sienten por sus padres. Los padres aprenden enton-
ces a pasar sin manifestaciones afectivas. Como lo explica muy bien
Cauterice Milcent, psiquiatra, madre de un nifio autista:

«Educar y vivir con un nifio autista, ser responsable del cotidiano
y del destino de un adulto autista es siempre una prueba para los
padres y la familia més préxima. El drama no es lo mismo en rela-
ci6n a la edad del autista, porque los padres tienen retrocesos, cam-
biandose mads realistas cuando el tiempo se pasa y el nifio creces.

«Las personas autistas deben poder gozar de los mismos derechos
y privilegios que toda la poblacién europea en la medida de sus
posibilidades y considerando su mejor interés».
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Esos derechos deberian ser valorados, protegidos y puestos en
marcha por una legislacién apropiada en cada Estado.

Las Declaraciones de las Naciones Unidas del Minusvélido Men-
tal (1971) y sobre los Derechos de las Personas Minusvélidas (1975)
y también todas las otras Declaraciones sobre los Derechos del Hom-
bre deberian ser consideradas, en particular las que incluyen las per-
sonas autistas..., los derechos presentes en la Carta para las Personas
Autistas.

(Carta para las Personas Autistas, 4.° Congreso Autismo-Europe,
La Haya, 10 de mayo de 1992).

Son los padres que luchan para los derechos de sus hijos, que se
congregan en asociaciones de padres, que demandan servicios a la
comunidad, que preparan el futuro de los adultos autistas. El tercer
derecho de la Carta proclama el derecho de las personas autistas a re-
cibir una educacién apropiada, accesible a todos y en plena libertad.

Todas las personas tienen derecho a educacién; la educacién debe
tener en cuenta las necesidades de cada persona. LLos nifios minusva-
lidos tienen el derecho a una educacién especial que les permita vivir
en sociedad. Para integrarse en la sociedad, el nifio necesita de acep-
tacién y de ser creado en su familia y en su escuela.

EL CAMBIO DEL PAPEL DE LOS PADRES

Después de la publicacién de Kanner sobre el sindrome del autis-
mo, en los afios cuarenta, varios experimentos se hicieron sobre la etio-
logia del autismo, e hipdtesis explicativas muy conocidas han culpabi-
lizado a los padres, sobre todo a las madres, durante largos y dificiles
anos. Los padres eran considerados como pacientes que necesitaban de
una cura como se curan los enfermos, incluso a veces eran alejados de
sus hijos porque se les consideraba peligrosos para ellos.

Desde los afios sesenta, los padres, de inicio los ingleses y ame-
ricanos, fundardn asociaciones de padres que renegaban de esas ideas.
Hoy, los padres son vistos de ofra manera, lo que les permite ayudar
mejor a sus nifios y a combatir su propio estrés.

Las causas de ese cambio de visién para con los padres son la
pérdida de influencia del psicoandlisis (sobre todo en los paises an-
glo-saxénicos), las descubiertas cientificas en neurobiologia y, sobre
todo, la confianza de los padres en la importancia de su papel junto
a sus nifios.

El examen profundo de los conocimientos cientificos demostré la
existencia de problemas ligados a la percepcién y a la asociacion del
autismo a enfermedades como la epilepsia, la fenilcetonuria, el sin-
drome X, etc.
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Las asociaciones de padres que se han multiplicado por todos Jos
paises han desempefiado un papel muy importante en el cambio de
actitud para con ellos. Han, igualmente, dado su contribucién para la
divulgacién de nuevos conocimientos sobre el autismo en diferentes
comunidades. Los padres tienen hoy un nuevo papel: son coeducado-
res y coterapeutas. Seglin Eric Schopler (1984) los padres deben
asumir cuatro papeles importantes: ¢l de alumno, el de profesor, el de
abogado y el de motor de asociaciones de padres.

LOS PADRES ALUMNOS

Los padres pueden aprender con los profesionales métodos de
ensefanza y procedimientos para hacer evolucionar a su hijo. Pueden
aprender a través de los médicos, de los terapeutas, de los educadores
y profesores. Los padres deben intentar saber el mdximo de cosas
sobre su hijo. Los profesionales deben recoger las informaciones e
informar a los padres. Los métodos de formacién de los padres co-
nocerdn una evolucién esos ultimos 30 afios. Sin embargo, los padres
deberfan aprender, junto de los profesionales, a cambiar el compor-
tamiento de sus hijos a través del método comportamentalista, pro-
longando las sesiones de trabajo de los terapeutas. En efecto, los
padres se guiaban por el cambio de la interaccién nifio-madre o padre
(Kosloff, 1984; Lilly, 1974). Esas practicas han satisfecho y satisfa-
cen todavia un cierto nimero de padres, pero existen también padres
que no pueden asumir ese papel de coeducador, porque les pide de-
masiada energia y tiempo. Para responder a esas situaciones, los pro-
fesionales han intentado realizar programas de trabajo en domicilio,
limpiar la casa, cocinar... Esos programas se han traducido en buenos
resultados (Singer y Davis, 1991).

Asi, hoy, un programa completo de formacién para los padres
incluye:

— Informaciones sobre el autismo.

— Informaciones sobre los servicios de apoyo a la familia que
existen en la comunidad.

— Desarrollo de sesiones en domicilio para mejorar la interac-
cién nifio, padres, educadores.

— Informaciones sobre los derechos de las familias, de los mi-
nusvalidos y de las leyes.

— Estrategias para ayudar a los padres a reglar su tiempo, sus
recursos y sus necesidades.

— Informaciones sobre el futuro, los hogares existentes y las
posibilidades de trabajo.
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Hoy es igualmente importante recoger testigos de adultos autistas.
La relacion entre sus experiencias puede contribuir muchisimo para
un mejor conocimiento de las dificultades de los nifios mas jévenes
y en particular de esos que tienen serios problemas de comunicacién.

LOS PADRES PROFESORES

Los padres conocen y observan a su hijo desde que nace. Lo
conocen mejor que nadie. Son los mejores «profesores» de sus hijos,
manteniéndose en ese papel toda su vida. Ese papel de educador
empieza desde el nacimiento del nifio y sigue, a veces, hasta la
muerte. Eso, porque la educacién de un nifio que sufre de autismo
dura toda su vida. A veces los padres son los tinicos educadores antes
del inicio de los aprendizajes en la escuela. Es asi que el desarrollo
de las capacidades del nifio y la manera cémo entiende sus dificul-
tades depende en mucho de la educacién que recibié en su nifiez.

Schopler (1984) dice que los padres no pueden ignorar los expe-
rimentos en curso sobre la cuestion del autismo. De igual manera no
pueden cambiar su nifio de escuela u hospital, como lo pueden hacer
en general los profesionales, es por eso que los llama «buenos pro-
fesionales».

Los padres son también profesores, pues nos informan de sus
experiencias, sus malogros y sus sucesos. Sienten casi siempre la
motivacion de mejorar la vida de su hijo; es por eso que buscan
recursos por todos lados y siempre sin decanos.

Los testigos de los padres son indispensables a los profesionales
que establecen diagnésticos y prondsticos. En fin, para construir el
programa individualizado del nifio, su contribucién es indispensable,
es con ellos que conviene valorar el progreso del nifio y reglar el
programa en consecuencia de eso.

La ayuda mutua entre padres y profesionales contribuye para
reducir el estrés de unos y otros, alentando enormemente las actitudes
positivas para con el nifio.

LOS PADRES ABOGADOS Y MOTORES
DE LAS ASOCIACIONES

Los padres estdn atentos: a las necesidades de su hijo, a las con-
diciones de vida a lo largo de su existencia y a la educacién de los
servicios disponibles. Tienen un papel de abogado social. Buscan
establecer un didlogo con la comunidad social en general y con los
profesionales que se ocupan de su hijo. Haciendo esto educan la
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comunidad, pidiéndole mds servicios. Pero para facilitar ese didlogo
los padres se deben asemejar. En efecto, es juntando sus esfuerzos,
cambiando sus opiniones y estrategias que podran ayudar a sus hijos
y a los hijos de otros para la integracién en la escuela, para el trabajo
y el recreo.

Ellos son los motores de las asociaciones de padres, trabajando
asi para el conjunto de personas que sufren de autismo.

Comprenden la importancia de los experimentos, poniéndose al
corriente de las publicaciones, recogiendo informaciones e informan-
do a los demds padres. Pueden también ayudar a los padres infelices
y perturbados por la minusvalia de su hijo. Existen padres que se
encuentran tan afectados que necesitan de ayuda practica. Si esa ayuda
falta, ellos abandonan la lucha para sus derechos y los de su hijo,
buscando un sitio para «internar» a su hijo.

La asociacién inglesa de padres e hijos autistas (NSAC, hoy NAS)
fue una de las primeras asociaciones europeas que incluyé a los padres
en la educacién de sus hijos. Esas asociaciones han desempefiado un
papel decisivo en el cambio de actitud de los profesionales en relacién
a los padres. Los padres tienen, en efecto, el derecho de tomar decisio-
nes respecto a sus hijos. Ellos son responsables de su educacidn.

El Warnock Report (Londres, 1978) insistia en el capitulo «Pa-
rents as Partners» que «el suceso de la educacién de los nifios con
necesidades educativas especiales dependen del compromiso total de
los padres en el proceso»... Los padres deberdn ser aconsejados, es-
timulados y apoyados para que puedan, a su vez, ayudar a sus nifios.

Hoy, los documentos internacionales producidos por las Naciones
Unidas, Rehabilitacién Internacional y la Comisién de las Comunida-
des Europeas y también las leyes de los diversos paises prevén la
participacién del alumno en su proyecto personal, en todo lo que sea
posible, y la participacién de la familia en todos los casos, en que se
traia de decisiones a tomar y de acciones educativas a emprender
(Euskadi, 1988). Las leyes portuguesas como, por ejemplo, la «Lei de
bases de Reabilitagdo» (1989) son muy claras sobre ese punto.

La fuerza de hoy es el saber que las asociaciones de padres cons-
tituyen una fuerza que no puede ser ignorada y que tiene el poder de
exigir la apertura de servicios especializados junto a los responsables
gubernamentales, de las autoridades nacionales y regionales.

Ellas tienen el derecho de pedir:

— La redaccién de leyes propias.

— La participacién en la elaboracién y a la redaccién de esas
leyes.

— La existencia de condiciones necesarias para acoger a €sos
nifios en las escuelas.
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— EI reconocimiento de su participacién en la educacidn de sus
nifios.

— La apertura de hogares de acogida para después de su muerte.

— La apertura de talleres donde sus hijos puedan trabajar.

Sin embargo, las asociaciones de padres tienen el deber de:

— Sensibilizar a la poblacién para el problema del autismo.

— De informarse sobre las leyes que implican a sus hijos.

— De propagar la informacién sobre el autismo y sobre las ne-
cesidades especiales de las personas aufistas.

— De ayudar a los profesionales a educar y a trabajar con las
personas autistas.

— De participar en la elaboracién de programas individualizados
de educacién.

Las asoctaciones de padres tienen el derecho y el deber de re-
unirse en un nivel europeo. La Asociacién Internacional Autisme-
Europe (IAEE) es una federacién que redne asociaciones de padres
de todo el mundo, también la Europa del Este. Sus fundadores han
sido sobre todo de asociaciones europeas de la CEE, de donde su
nombre viene.

Reuniendo sus esfuerzos los padres pueden exigir al nivel europeo:

— Leyes que puedan ofrecer condiciones andlogas a las personas
autistas en los paises de la CEE. Por ejemplo, la Asociacién
Autisme-Europe ha producido un documento que compara las
leyes nacionales respecto a los autistas de la CEE (Laurent
Vogel, 1988).

— Experimentos sobre los servicios y estructuras. [AAE publicé
un estudio comparativo de las estructuras y servicios en los
paises de la CEE (Griet Demeestere, 1992).

— Intercambio de padres de diferentes paises de la comunidad.
Autisme-Europe ha desarrollado un programa de intercambio
para visitar los hogares de jévenes y adultos autistas y también
sus talleres y las tiendas en que trabajan. Cambian asi sus ex-
periencias, tornando mas ricas las concepciones de las asocia-
ciones.

— Intercambio de profesionales y visitas de escuelas. Hay pai-
ses que poseen una rica experiencia de integracion de los ni-
flos en escuelas normales. Es interesante conocer sus pricticas
realizando acciones de aprendizaje para informarse de lo que
existe.
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EL PAPEL DE LAS HERMANAS Y DE LOS HERMANOS

Las familias sienten necesidad de un fuerte apoyo por parte de las
organizaciones formales e informales. Los apoyos informales son los
amigos, otros miembros de la familia, la Iglesia, las organizaciones
de servicios comunitarios. Los apoyos formales son de asistencia
financiera, la educacién de los padres, la asistencia en domicilio, las
cadenas de apoyo y los apoyos para el futuro. Entre las ayudas infor-
males, los otros miembros de la familia o los vecinos pueden jugar
un papel muy importante. El papel de las hermanas y de los hermanos
es a veces decisivo en la educacién de las personas que sufren de
autismo.

Los hermanos y las hermanas pueden tener problemas de concien-
cia con el nifio autista sobre todo si las familias tienen ya problemas
sociales, econémicos, de relacién con el ambiente. Powell y Ogle
(1985) han mencionado un cierto nimero de preocupaciones y nece-
sidades que pueden tener los hermanos y hermanas de las personas
autistas.

— En relacién al nifio minusvélido, ellos a veces se preocupan
de la existencia de servicios necesarios y se inquietan por la situacién
futura de su hermano o hermana autista.

— En relacién a sus padres, son muchas veces sensibles a lo que
les preocupa, a sus sentimientos diversos, a su tiempo y a su falta de
disponibilidad.

— En relacién a ellos mismos, sienten necesidades propias, no
siempre satisfechas, y se sienten preocupados por su relacion con su
hermano o hermana autista.

— En relacién a sus amigos, sienten ansiedad de darles informa-
ciones, por bromas que podran hacer, de aceptacién de la minusvalia.

-— En relacién a la propia comunidad, se preocupan por la acep-
tacion de la minusvalia, la vida y la integracién de su hermano o
hermana en esa comunidad.

Algunas de esas personas afiaden que sienten necesidad de mas
informaciones sobre la minusvalia, de mds respecto y conocimientos
para mejor ayudar a su hermano o hermana, probando muchas veces
la necesidad de compartir los sentimientos y experiencias con otros
hermanos o hermanas de minusvélidos.

Sin embargo, existen también efectos positivos en esa interaccion
entre el nifio autista y sus hermanas o hermanos. Los otros nifios
utilizan muchisimas veces, intuitivamente, técnicas de refuerzo para
cambiar favorablemente el comportamiento del nifio minusvalido. En
lo que respecta al nifio autista, las relaciones que puede tener con
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otros nifios tienen consecuencias positivas para su desarrollo. Es con
sus hermanos y hermanas que los nifios autistas hacen sus primeras
experiencias de interaccién social. La hermandad desempena, en efec-
to, un papel de intermediario de la familia extensa y de los amigos,
ayudando a la adaptacion a la escuela normal.

«El hecho de tener un hermano o hermana que sufre de
autismo influencia de manera importante nuestra manera de
ver las cosas, evidentemente, no es ni bueno ni agradable,
pero es una experiencia ardua.

Para que se ponga en evidencia la situacion, la manera
como encaramos ese problema, depende de muchisimos fac-
tores: las caracteristicas del hermano o de la hermana en
cuestion, la actitud de los padres, la dindmica de la estruc-
tura familiar, y claro, el cardcter de cada uno».

Marta Roca, hermana de una joven chica autista





