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RESUMEN

En este estudio se considero la percepcidn sobre las relaciones sociales que tienen
los adolescentes con TEA, de buen nivel de funcionamiento. Para ello se realizd un
analisis de sus relaciones de amistad, el estilo de procesamiento sensorial y como
influyen en sus relaciones sociales, y por ultimo las semejanzas y diferencias entre las
relaciones sociales de los adolescentes con TEA y aquellos que participaron en el
estudio. Para lo cual se revisaron los testimonios de otras personas con TEA en
relacion al tema. Se empled la metodologia cualitativa; una aproximacién a la teoria
fundamentada. Para ello se realizaron cuatro entrevistas a profundidad, y la
observacion participante. Una vez transcritas, se procedi6 al analisis de las categorias
y sub-categorias. Se obtuvo como resultados que los adolescentes con TEA de buen
nivel de funcionamiento muestran interés y deseos por establecer relaciones de
amistad, sin embargo, se les dificulta iniciar el primer acercamiento; se encontré que
el liceo es el contexto propicio para experimentar relaciones sociales; finalmente se
concluye que las habilidades sociales no varian de forma drastica en relacion a los
adolescentes entrevistados y el resto de las personas con TEA. Para préximas
investigaciones en el area se sugiere abarcar otros contextos sociales, entre ellos la
familia, asi como la creacion de un programa en habilidades sociales para
adolescentes con TEA que contemplen los estilos de procesamiento sensorial.

Palabras Claves: Trastorno del Espectro Autista, Educacion Secundaria, relaciones
sociales, adolescentes.
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INTRODUCCION
Las relaciones sociales resultan de gran importancia en el ambito educativo ya
que juega un papel muy importante en la forma que tienen los seres humanos de

relacionarse con los demas y por tanto, desenvolverse en la sociedad.

En mi practica profesional a menudo converso con nifios y adolescentes que
tienen la condicion de autismo, es comUn escuchar anécdotas de su vida cotidiana
donde no logran comprender el porqué del comportamiento de sus similares, la
dificultad que esto les origina para vincularse con ellos, y como si fuera poco observo
como su percepcién es totalmente diferente, es decir, escuchan, miran, sienten el
ambiente que les rodea de una forma muy particular, lo cual sin duda determina

significativamente su desenvolvimiento.

De lo anteriormente planteado surge la necesidad de profundizar sobre éste
tema para lo cual es conveniente en primer lugar, comenzar explicando como son las
relaciones sociales, cuéles son las caracteristicas de los adolescentes con Trastorno del
Espectro Autista de mejor nivel de funcionamiento, para poder establecer la diferencia
con los participantes en este trabajo, de tal manera que nos permitan hacer el analisis de

cdmo estas relaciones son percibidas desde la perspectiva de sus protagonistas.

Para esto es importante saber en qué consiste el Trastorno del Espectro Autista,
cdémo se manifiesta, sus posibles causas, cuales son sus caracteristicas mas importantes,
métodos de diagnostico y como ha sido abordado desde el punto de vista cientifico; y
por ello se conocerén las investigaciones mas recientes sobre el tema, los antecedentes

de estudios realizados en el areas del comportamiento de las relaciones sociales.

Desde que el autismo fuera identificado por primera vez en 1943 (Kanner), se
han desarrollado estudios para investigar esta condicion desde distintas perspectivas.
Sin embargo, escasos son los estudios donde se ha considerado la opinién de los
“expertos nativos”, o personas con autismo. De igual forma ocurre con los pocos
estudios que se han realizado sobre los adolescentes especificamente en el area del

comportamiento social, ya que la mayoria se han dedicado al sector infantil. Y menos



aun, se conoce cémo son percibidas estas relaciones sociales desde la perspectiva de
quienes lo viven.

Entender la forma en que las personas con autismo experimentan o perciben el
mundo conllevara un respeto hacia ellas, en su intento de sobrevivir y llevar una vida

integrada en nuestra sociedad.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Imaginarse una sociedad uniforme, singular, inequivoca, o en definitiva
“perfecta” es sencillamente un absurdo, los seres humanos que la conforman, asi
como todo lo que existe en su entorno, estan caracterizados por una sola cosa en
comun: la diversidad.

Respetar, comprender, aceptar, valorar y amar al préjimo por ser un individuo
en esencia Unico, valioso y libre se ha convertido en una proeza histérica para las
sociedades del mundo entero.

Las personas con discapacidad son por excelencia el ejemplo de ello, frecuentes
han sido los actos de discriminacion en los diferentes planos sociales, a través de toda
la historia, incluso antes de Cristo, donde s6lo el més apto era capaz de sobrevivir,
después de Cristo todo aquel que fuera diferente era considerado una maldicion
divina; afos después con la aparicion del modelo médico, resalta la incorporacién de
términos como minusvalia, que concibe la discapacidad desde la deficiencia, la
enfermedad, en pocas palabras minimiza el potencial de todo ser humano con o sin
discapacidad. Finalmente los estudiosos del tema llegan a una aproximacion del
modelo social que introduce una nueva perspectiva al mencionar a la sociedad como
discapacitante y el rol protagonico y activista de dicho gremio para la transformacion,
(Aramayo, 2005).

El Trastorno del Espectro Autista es considerado en nuestro pais una
discapacidad, asi queda establecido en el Articulo 6 de Ley para las Personas con
Discapacidad. Es una alteracion neuroldgica que afecta la comunicacion e interaccion
social, comportamientos e intereses restringidos y estereotipados, asi como
alteraciones sensoriales, caracteristicas que pueden notarse desde la infancia
temprana y que por ende constituye uno de los problemas mas serios desde el punto

de vista personal, familiar y social.
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A pesar de que, afortunadamente, los TEA cada vez se detectan a una edad mas
temprana y que en los ultimos afios se han realizado avances importantes en las
explicaciones bioldgicas y psicolégicas, todavia hay muchos aspectos que se
desconocen con exactitud como, por ejemplo, cual es su origen, cuales son realmente
sus causas, aunque si sabemos cuales son sus caracteristicas.

Todo lo que se diga sobre el autismo estd por verificarse y demostrarse
cientificamente: las causas, los diagndsticos, intervenciones, tratamientos,
profesionales y especialistas.

El autismo tiene distintos niveles de profundidad, por eso se denomina
Trastorno del Espectro Autista (TEA), actualmente clasificado de ésta manera en el
DSM-V. Cuando se utiliza la denominacion de TEA se hace referencia a la amplitud
de esta condicion, en la que pueden incluirse distintos grados, que van del mas
complicado, con mayores compromisos en el lenguaje y en las relaciones sociales,
hasta los mas leves, conocido, anteriormente clasificado en el DSM-IV como
sindrome de Asperger y que para efectos de este investigacion se denominara autismo
de mejor nivel de funcionamiento, s6lo a modo de distincién, puesto que el grupo de
participantes seleccionados, pertenecen a la categoria: nivel de gravedad grado uno
(1), necesita ayuda, seguin el manual DSM-V.

El autismo afecta fundamentalmente las relaciones sociocomunicativas, algo
tan esencial como la capacidad de entender y ponerse en el lugar del otro, comprender
lo que los demés hacen, piensan, creen y sienten. La imaginacion, planificacion y
reciprocidad emocional también se encuentran alteradas.

Sin duda hablar de las relaciones sociales puede ser un tema sumamente
amplio, pues los seres humanos por naturaleza son sociables, dependen
constantemente de la interaccién con otros individuos, incluso para la supervivencia,
por ejemplo, un neonato necesita del cuido de un adulto, para no morir
desahuciado;en definitiva la existencia de la especie humana depende de la union
entre dos seres.

Muchas han sido las definiciones planteadas en cuanto a las relaciones sociales,

entre ellas destaca, Camacho y Camacho (2005, c.p. Caballo, 1986) quienes la
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definen como: “conjunto de conductas emitidas por un individuo en un contexto
interpersonal, que expresa los sentimientos, actitudes, deseos, opiniones o derechos
de ese individuo de modo adecuado a la situacion, respectando esas conductas en los
demas, y que generalmente resuelve los problemas inmediatos de la situacion,
mientras reduce la probabilidad de futuros problemas™ (pag. 3).

Lo anteriormente expuesto refleja la complejidad de las relaciones sociales y su
importancia en la vida de los seres humanos puesto que por tratarse de un conjunto de
conductas que estan presente en todos los momentos de la vida. Es precisamente
durante la adolescencia que dichas conductas se intensifican dados los cambios no
solo fisicos sino también psicoldgicos que ocurren en el individuo.

Para referirse a las relaciones sociales en adolescentes Camacho y Camacho
(2005) aseveran que“(...) es un momento en el que ademas de producirse un cambio
fisico y psicoldgico importante en los sujetos cobrard gran valor todo lo referente el
ambito de relaciones y de intercambio social. Esto sera debido a que precisamente en
esta edad los individuos empiezan a ser mas independientes de su familia y a buscar
su identidad a través de la identificacion en su grupo social de iguales”

Muchos estudiosos opinan que los déficits sociales de los individuos con
autismo son mas obvios cuando se observan junto a sus iguales. La mayoria de los
estudios sobre las relaciones amistosas o la interaccion entre iguales en jovenes con
TEA han investigado el efecto de las intervenciones mediatizadas por los iguales
sobre la conducta social.

Generalmente las relaciones entre iguales de adolescentes con TEA se han
descrito como caracterizadas por la notable ausencia de temas compartidos o poco
trabajo cooperativo, por la escasa reciprocidad y por los grandes periodos de tiempo
pasado desocupados, dedicados a una sola actividad de su preferencia o en
actividades estereotipadas. Solo unos pocos adolescentes parecen ser capaces de
construir relaciones amistosas personales profundas, Howlin (1986).

Hablar de las relaciones sociales en la adolescencia supone un gran desafio,
pero es aun mayor cuando se pretende incorporar una condicion como el TEA. Se

conoce por multiples fuentes teoricas la dificultad que presentan dichas personas en
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las relaciones sociales y la comunicacion, y algunas pocas enfocadas en el estilo de
procesamiento sensorial y su vinculo con las relaciones interpersonales. Sin embargo
poco se ha estudiado la forma como los adolescentes manifiestan que perciben sus
relaciones sociales, de ahi el interés y la importancia de conocer sobre este tema.

Es imprescindible conocer de la mano de sus protagonistas, es decir, de los
adolescentes con TEA ¢cdémo son sus relaciones sociales?, ;de qué forma se
relacionan?, ¢incide la forma de procesamiento sensorial de los TEA en sus
relaciones sociales? y finalmente saber si ;todas las relaciones sociales de
adolescentes con TEA son iguales? Solamente conociendo las respuestas a tales
preguntas desde el testimonio de las personas que a diario viven con la condicion de
autismo, sera posible entender y sugerir formas de intervencion en el area de las
relaciones sociales.

Por tal motivo, con la presente investigacion se pretende comprender ¢Cémo
perciben sus Relaciones Sociales los adolescentes con Trastornos del Espectro
Autista, estudiantes de secundaria de Los Teques Edo. Miranda 2014-2015?

OBJETIVO GENERAL
Comprender las relaciones sociales, percibidas por los adolescentes con
trastornos del espectro autista, estudiantes de secundaria del municipio Guaicaipuro

los Teques en el estado Bolivariano de Miranda, durante el afio escolar 2014-2015

OBJETIVOS ESPECIFICOS

1.  Indagar como son las formas de relaciones sociales, percibidas desde los
adolescentes con Trastornos del Espectro Autista de buen nivel de funcionamiento

2.  Comparar el tipo de Relaciones Sociales establecidas entre adolescentes
con TEA y el grupo de adolescentes con TEA seleccionados para el estudio

3. Determinar si el procesamiento sensorial de los estudiantes con TEA

incide en sus relaciones sociales
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JUSTIFICACION

Quienes inclinamos nuestra vocacion profesional y personal a la atencion de
personas con discapacidad, a menudo nos encontramos con gratas satisfacciones,
innumerables aprendizajes y lecciones de vida; pero también desilusiones e
impotencia ante los prejuicios, el irrespeto y la falta de tolerancia de aquellos
individuos que por ignorancia o falta de empatia discriminan a las personas con
discapacidad y especialmente a las personas con Autismo, que son quizas los menos
comprendidos por no presentar ningun rasgo fisico distintivo.

Comprender, aceptar y valorar las diferencias humanas es un principio
ineludible para vivir éticamente, y es precisamente éste el desafio al que se someten a
diario las personas con Autismo, quienes a menudo viven la indiferencia, el
desprecio, burlas y criticas de quienes les rodean. Muchos ignoran que las personas
con dicha condicion son seres humanos, con los mismos sentimientos y emociones
que aquellos sin discapacidad, que quieren y necesitan relacionarse con sus similares,
pero que presentan inconvenientes para hacerlo con naturalidad y eficiencia.

Desde sus inicios las investigaciones han permitido conocer y comprender las
caracteristicas biopsicosociales de las personas que viven con el Trastorno del
Espectro Autista (TEA), y son las dificultades en la socializacién uno de los ejes
centrales, asociadas a retraso en el desarrollo o afectacion del lenguaje e intereses
restringidos.

Sin embargo, con frecuencia se deja de lado un criterio fundamental, se trata de
la perspectiva que tienen los individuos de su propia condicién. Poco se han
estudiado las relaciones sociales vista por los mismos afectados con dicho Trastorno.
Y si bien es cierto que existen multiples formas de estudiar y comprender los
fendmenos sociales, es el modelo social de la discapacidad, el que mejor se ajusta a
los principios éticos y morales que rigen nuestro proceder personal y profesional, ya
que en este se considera fundamental la participacion activa y protagonica de quienes
experimentan su propia realidad, como individuos con discapacidad.
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Es necesario escuchar y considerar la opinion de las personas con TEA, si
realmente deseamos comprender y contribuir en su calidad de vida. Puesto que con
frecuencia es la sociedad quien se vuelve discapacitante, con prejuicios y estereotipos
que apuntan a la desigualdad y oprimen sus derechos fundamentales como humanos.

Se trata de entender las relaciones sociales en el autismo “desde sus
protagonistas”, “esto requiere un proceso de imaginacion, comprension, tolerancia,
para ponerse en el lugar de las personas con autismo, si se logra entender las causas
de ciertas conductas, podremos aceptarlas, sera mas facil entender las debilidades y
fortalezas de la persona, y podremos hallar métodos apropiados para identificar las
dificultades y poder comprender mejor a través de sus ojos cuales son los obstaculos
en sus relaciones sociales

El enfoque de la presente investigacion consiste en escuchar a los adolescentes
con autismo, darle la palabra a los “protagonistas”, los “expertos vivenciales”. Con
respeto a su pensar y sentir diferente, basado en el testimonio personal, para
comunicarse y explicar como experimentan ellos sus relaciones sociales, sin asumir
que solo la vision de los que no tenemos la condicidn es la correcta y por ende
inequivoca.

Pocos son los testimonios de las personas con TEA, que han hablado de sus
relaciones sociales, y menos frecuentes de adolescentes. De ahi el interés y la
motivacion de conocer la percepcion de un grupo de adolescentes con la condicion.
Y asi, a futuro, contemplar dichos testimonios para la creacion y disefio de un

programa de intervencion en habilidades sociales para ellos.

MARCO REFERENCIAL

La palabra autismo, proviene del griego auto-, de autds, 'propio, uno mismo',
fue Leo Kanner en el afio 1943 quien realizd por primera vez la clasificacion médica
del autismo, luego de estudiar a un grupo de 11 nifios y elaborar a partir de ellos una

caracterizacion en la infancia temprana; al mismo tiempo un cientifico austriaco, el
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Dr. Hans Asperger, empled el término psicopatia autista en nifios que exhibian
caracteristicas similares, pero su trabajo no fue reconocido hasta 1981 mediante la

colaboracion de LornaWing, puesto que habia sido escrito en aleman.

Las interpretaciones del comportamiento de los grupos observados por
Kanner y Asperger fueron distintas, Kanner reportd que 3 de los 11 nifios
no hablaban y los demas no utilizaban las capacidades linglisticas que
poseian. También not6 un comportamiento auto-estimulatorio y
"extrafios” movimientos en aquellos nifios. Por su lado, Asperger noto,
mas bien, sus intereses intensos e inusuales, su repetitividad de rutinas y
Su apego a ciertos objetos, lo cual era muy diferente al autismo de alto
funcionamiento, ya que en el experimento de Asperger todos hablaban.
(Montiel y otros, 2008, pag. 8)

Aunque tanto Hans Asperger como Leo Kanner posiblemente observaron la
misma condicién, sus diferentes interpretaciones llevaron a la formulacion del
Sindrome de Asperger como una condicion diferente (término utilizado por
LornaWing en una publicacion en 1981) a lo que comiUnmente se llama autismo de
Kanner para referirse a autismo de bajo y alto funcionamiento respectivamente.

A partir de dichos tedricos muchos han sido los especialistas dedicados a la
investigacion del autismo desde sus diferentes aristas, con la intencién de definir y
caracterizar. Entre los grupos de expertos en el area de psiquiatria y psicologia de
mayor renombre a nivel internacional, se encuentra la Asociacion Estadounidense de
Psiquiatria, responsable de la creacion del Manual Diagndstico y Estadistico de los
Trastornos mentales, en sus diferentes ediciones.

Es importante destacar que recientemente la Asociacidon Americana de
Psiquiatria, difundié la dltima edicién del Manual Diagnostico y Estadistico de los
Trastornos Mentales (en inglés Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders, DSM) DSM-V (2013), de la Asociacion Psiquiatrica de los Estados
Unidos; donde se realizan algunos ajustes en relacion al diagnostico, en primer lugar
se utiliza el término Trastornos del Espectro Autista, donde se reducen a dos los

criterios: A) Deficiencias persistentes o deterioro en la comunicacion social B)
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Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades en
diversos contextos, actualmente o por los antecedentes.

Dominguez y Mahfoud (2009), definieron que los trastornos del espectro
autista (TEA) son un grupo heterogéneo de desoérdenes que interfieren en el adecuado
desarrollo social, verbal, no verbal y de la comunicacion. La etiologia es
desconocida, pero probablemente es el resultado de la interaccion de factores
genéticos, neuroldgicos, ambientales e inmunoldgicos, que dan lugar a un fenotipo
de comportamiento definido como TEA.

En la actualidad, cientificos dedicados al estudio de los TEA coinciden en
varios aspectos, especialmente en su origen dando a conocer las implicaciones
neuroldgicas; en cuanto a las caracteristicas encontramos alteraciones en la
comunicacion, las relaciones sociales y el estilo de procesamiento sensorial, que son
manifestados en distintos niveles de intensidad. Sin embargo, ain quedan por
conocer multiples aspectos de dicho trastorno y sus distintas implicaciones a lo largo
del ciclo vital de cada individuo.

Hasta los momentos, a nivel mundial existen diferentes tedricos interesados en
profundizar en el autismo, y de manera especifica en el area de las habilidades
sociales, con miras incluso a disefiar programas que puedan ser implementados con
éxito. En Venezuela, aunque se han realizado algunas investigaciones en diferentes
areas relacionadas con el autismo, los estudios siguen siendo muy escasos. Aun no se
logra consolidar el desarrollo de programas institucionales de cobertura nacional, que
fomenten una investigacion de calidad sobre los TEA.

Por otra parte, no existe un registro preciso de la poblacion infantil, adolescente
y adulta que presentan TEA, que permita cuantificar los recursos necesarios para el
financiamiento de proyectos de prevencion, diagnéstico, intervencion terapéutica y
educativa, asi como de las instalaciones y los equipos necesarios para tales fines.

En principio se hace imprescindible conocer que el autismo se presenta en un
amplio rango de matices, es decir ninguna persona es igual a otra, ni siquiera teniendo
la misma condicion, las caracteristicas varian en frecuencia e intensidad, asi lo

expone: Deveikis (2006), afirma que el autismo varia en severidad. Los casos mas
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severos se caracterizan por una completa ausencia del habla de por vida y
comportamientos extremadamente repetitivos, inusuales, auto dafiinos y agresivos.

En contraste las formas mas leves (tipicamente, "autismo de alto rendimiento™)
pueden ser casi imperceptibles y suelen confundirse con la timidez, falta de atencién
0 excentricidad. Cabe notar que una persona con autismo puede ser de alto
funcionamiento en ciertas areas y de bajo funcionamiento en otras. Por ejemplo,
existen personas con autismo que carecen de habla pero pueden comunicarse por
escrito muy elocuentemente.

A propdsito con lo anteriormente expuesto Guevara (2010), realiza una
investigacion periodistica de tipo reportaje interpretativo, a través de historias de
vida. A través de este trabajo, se trata de dar una vision amplia sobre el TEA, de
manera que los lectores puedan acercarse a la realidad de estos individuos, por lo que
hace un recorrido sobre la condicién: qué es, causas, diagnéstico, avances y
expectativas cientificas, intervencion, tratamientos, entre otros.

La autora pretende suplir una falta informativa, porque considera que aun hay
desinformacioén, ya que los medios no han dedicado suficiente espacio a este tema,
para trasmitir a padres, familiares e incluso a nivel de la medicina pediatrica hay
muchos médicos que desconocen sobre el sindrome.

La inquietud surge de la necesidad de investigar sobre los mecanismos que
utilizan las familias de personas con autismo, que no cuentan con los recursos
suficientes, para costear los tratamientos. Con este estudio se muestran las
dificultades y también las esperanzas de los involucrados directamente con esta
condicion.

Con la investigacion se logra conocer los mecanismos que utilizan los
familiares, para acceder a las intervenciones, que garanticen la mejoria de las
conductas de sus seres queridos con autismo, explicar lo que significa esta condicién
para las personas que conviven con ellos y trata de concienciar a los diferentes
medios de comunicacién, para que lleven a cabo campafias informativas a toda la

poblacion.
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En el mismo orden de ideas Garcia (2011), Realiza un estudio sobre
“Habilidades Sociales en nifios y nifias con Discapacidad Intelectual”, donde analiza
la importancia que poseen las habilidades sociales para las personas con
Discapacidad Intelectual que carecen de ellas o las presentan en un menor grado, y
plantea como fundamental llevar a cabo desde muy pequefios unas pautas de
socializacion, comunicacion, interaccion, comportamiento, entre otros; a traveés de
distintas actividades, para que puedan desarrollar al maximo su socializacién, su
independencia y su autonomia, con la finalidad de que puedan llegar a vivir y
desarrollarse en sociedad.

Desarrolla el tema de la resolucion de conflictos, como un potencializador del
desarrollo individual, ya que su puesta en marcha en personas con discapacidad
intelectual, permitiria la formacion del auto concepto y la valoracion de si mismo y
ayudaria a llegar a ser méas asertivo posible, y por tanto poder desenvolverse en la
sociedad.

También plantea que el proceso de socializacion se lleva en primer lugar por la
familia, quien lo inicia, para la formacion de habilidades sociales, el cual es
continuado por la escuela, que lo profundiza y obliga a desarrollar la habilidad méas
complejas y especificas, simultaneamente a este proceso, actla el propio desarrollo o
etapas de la vida de un individuo, el cual lleva proporcionado ciertas exigencias,
donde ocupa un lugar importante las relaciones que se establecen con el grupo de
amigos.

Tanto a nivel mundial, como en Venezuela, muchas investigaciones se han
realizado en diferentes campos relacionados con el autismo, pero pocos estudios
existen sobre los adolescentes con TEA, ya que la mayoria se han enfocado en la
poblacién infantil. Especialmente no se ha profundizado en esa etapa del desarrollo,
donde se presentan grandes conflictos biopsicosociales del desarrollo, con énfasis el
proceso de las relaciones sociales y menos aun que se hayan realizado sobre la
manera de como son percibidas las relaciones sociales desde la perspectiva de sus

protagonistas adolescentes.
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Camacho y Camacho (2005), adjudican un papel de especial importancia a las
habilidades sociales, en el desarrollo psicologico de los individuos, especialmente en
la etapa de la adolescencia. Realizan una investigacion sobre déficit en habilidades
sociales en adolescentes, haciendo una revision tetrica a través de diferentes
definiciones, estudios y autores que han trabajado en este campo; con el objetivo de
crear un “Programa de Intervencion en Habilidades Sociales para Adolescentes”,
considerando los resultados obtenidos en dicha investigacion.

Otros autores abocados a la investigacion del Trastorno Autista enfatizan en el
procesamiento sensorial de las personas con dicha condicion, tal es el caso de
Bogdashina (2007). En su libro “Percepcion sensorial en el autismo y sindrome de
Asperger. Experiencias sensoriales diferentes, mundos perceptivos diferentes.” Se
centra en el rol que juegan las diferencias de percepcidn sensorial en el autismo, tal y
como las identifican las propias personas con autismo. La primera parte del libro
cubre las “inusuales” experiencias perceptivas y las sensibilidades que a menudo son
ignoradas por los profesionales. La segunda parte se centra en la evaluacion e
intervencion, junto con recomendaciones practicas para elegir métodos y técnicas
apropiadas que reduzcan los problemas y, a la vez, saquen partido a los puntos
fuertes.

La comunicacion y el estilo de cognicion también han sido estudiados, como es
el caso De Clercq (2008. Ha realizado investigaciones sobre hiper-selectividad o “el
pensamiento en detalle” (descrito por otros autores como la falta de coherencia
central): en el autismo y ha escrito dos libros: “Mamad, jeso es un ser humano o un
animal?” 'y “El autismo desde dentro. Una guia practica” en ellos hace “una
aportacion valiosa para profesionales y padres; porque ofrece una explicacion de
como las personas con autismo procesan la informacion visualmente.

Explica lo que es “el pensamiento en detalle” y su rol en el desarrollo de la
comunicacion verbal y no verbal, la comprension social y la imaginacién. Brinda la
oportunidad de detenerse y reflexionar antes de sacar conclusiones, acerca del
comportamiento de las personas con autismo. Insiste en que se dejen de hacer juicios

basados en nuestros propios “conceptos de totalidad” y examinemos los detalles. Da
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ejemplos concretos de “pensar a partir de los detalles” en su hijo con autismo, que no
logra captar la totalidad de las cosas.

Al final, deduce las consecuencias educativas y en la socializacion, sobre todo
en la falta de generalizacion espontanea, y la necesidad de desarrollar programas
activos de generalizacion (lo cual es un aspecto, lamentablemente, bastante
descuidado en el autismo). No es por azar que este libro haya sido publicado en
tantas lenguas.

En este mismo orden de ideas Ruggieri (2013), realiza un trabajo donde
analiza los aspectos propios de la empatia, sus componentes, bases neurobioldgicas,
manifestaciones relacionadas con su deficit y su relacion con el desarrollo de los
TEA. Considera la empatia como “un componente esencial para la experiencia
emocional y la interaccién social, y denota una respuesta afectiva a estados mentales
directamente percibidos, imaginados o de sentimientos inferidos por otra persona.
Nos permite entender, sentir y responder adecuadamente a estimulos sociales,
generando una adecuada socializacion”.

Establece la diferencia entre la empatia y el contagio emocional, mimetizacion,
simpatia, compasién e interés empatico, dice que todos ellos son conceptos
relacionados y necesarios para el desarrollo de una cognicion social adecuada, los
considera imprescindibles para el desarrollo de la empatia 0 sus consecuencias, pero
no significan lo mismo. “La empatia permite ‘sentir con’, mientras que la simpatia, la
compasion y el interés empatico se relacionan con el ‘sentir por’ o sentir lo
adecuado. Estudios realizados en personas con TEA han demostrado bajo cociente de

empatia”, (pag. 13)

FUNDAMENTOS TEORICOS
Generalidades sobre el autismo

La comprension tedrica de los TEA constituye un reto cientifico de gran
importancia, en primer lugar porque es considerado como una de las formas méas

graves y tempranas de alteracion psicopatologica infantil y esto supone el desarrollo
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de investigacion de los procesos implicados en la etiologia, relacionadas con la
genética, la inmunologia y los factores de riesgo ambientales implicados en la
patogénesis de los TEA.

En segundo lugar, las causas precisas del autismo (la etiologia), las bases
neurobioldgicas y la fisiopatologia no estan completamente definidas y menos adn
los tipos de tratamiento e intervenciones. Se plantea la necesidad de desarrollar
proyectos de investigacion, donde estén contemplados programas especificos para la
deteccion temprana en los nifios y de atencion, intervencion y orientacion, que son
los procedimientos conocidos para mejorar su prondstico, con la participacion de un
equipo multidisciplinario.

Es necesario empezar a conocer el autismo desde sus protagonistas, que sean
ellos quienes nos hablen de sus experiencias, sus vivencias, sus dificultades y que
nos puedan ayudar a encontrar las mejores oportunidades para vivir en un mundo
para ellos hostil; pues las personas con autismo tienen experiencias sensoriales
perceptivas distintas, que les proporcionan diferentes conocimiento relativo del
mundo. Al respecto O’Neill, (1998) sefiala que “aprender la manera en la que
funcionan sus sentidos, es la clave crucial para entender a los individuos con
autismo” (pag. 31).

En cuanto a las diferentes definiciones de autismo, (Milla et al, 2009)
Asevera: “Los trastornos del espectro autista (TEA) son un grupo heterogéneo de
desordenes que interfieren con el adecuado desarrollo social y de la comunicacion
verbal, no verbal” (pag. 52).

Por otra parte, segun los criterios diagnosticos del DSM V, el Trastorno del
Espectro del Autismo, es considerado un Trastorno del desarrollo neurolégico, con
deficiencias persistentes o deterioro en la comunicacion social y por patrones de
comportamiento restringidos y repetitivos en diversos contextos, actualmente o por
los antecedentes.

Estrella (2010) expresa que “El nivel de prevalencia se desconoce con
exactitud en muchos paises del mundo, especialmente en Latinoamérica, entre ellos

Venezuela, donde son utilizadas las referencias estadisticas de otros paises,
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porgue no se dispone de investigaciones formales en el area, sobre los TEA, y no
hay manera de verificar si las cifras se corresponden con estas realidades”. (pag.
143).

Con respecto a estadisticas en Venezuela la Unica referencia que se tiene
sobre los TEA, es la reportada por Montiel-Nava y Pena (2008), de “1.7 por cada
1.000 nifios” en la poblacion infantil de Maracaibo. (pag. 23).

Simon Baron-Cohen, experto en autismo de la Universidad de Cambridge,
afirma que “los casos irdn en aumento porque quienes padecen este trastorno o
presente algunas caracteristicas semejantes de hiper o hipo sensibilidad, suelen
casarse con otros que tienen las mismas condiciones y al formar una familia, es
probable que sus hijos hereden dicho trastorno” (pag. 5).

En cuanto a las posibles causas, Asperger (1944, c.p. Alonso, 2005), afirmaba
que:

“el trastorno tenia un origen neurobioldgico, sin embargo se plantearon
teorias psicoldgicas para explicar su origen, en particular la psicologia
freudiana, que postuld su teoria sobre la falta de lazos afectivos normales
entre los padres y el hijo, como origen del autismo y los tratamientos
iniciales se caracterizaron por una orientacion psicodinamica”, que con el
pasar de las investigaciones se demostr6 que eran falsas” (pag. 80).

Para el ano 1964, se publico el libro llamado “Autismo Infantil” por Rimland
(1964, c.p. Alonso, 2005) el cual proporciona por primera vez evidencias sobre el
origen bioldgico del Autismo. Actualmente son muchos los estudios que se han
realizado, pero aun se sigue buscando el “posible elemento desencadenante, el
culpable, en un recorrido peligroso e incierto” (pag. 5).

Las ultimas investigaciones realizadas indican de manera irrefutable, que el
autismo tiene un origen neurobioldgico multifactorial, que tienen lugar en momentos
muy tempranos de la ontogénesis cerebral (entre el 3° y 7° mes del desarrollo
embrionario) que afecta los procesos de diferenciacion neuronal y sinaptica. Alonso
y otros (2009) (s/p).

En la actualidad, son pocos los especialistas en TEA que existen en Venezuela,

los diagndsticos, intervenciones y tratamientos son realizados en su mayoria por
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profesionales como neuropediatras y psicologos; incluso en ocasiones con otras
formaciones como terapeutas de lenguaje, fisioterapeutas, terapia ocupacional, entre
otros. También existe desconocimiento por parte de la poblacion, de los rasgos
caracteristicos de este trastorno, e incluso por parte de educadores y médicos, lo cual
origina que en muchos casos la deteccion y el diagnostico, que debié ocurrir de
forma temprana, se realice de manera tardia.

Afirma Martos (2012), que actualmente, en la mayoria de los casos, los nifios
con TEA proceden de un parto normal, incluso las primeras adquisiciones motoras y
de lenguaje, se realizan dentro de los parametros de la normalidad y presentan un
desarrollo regular durante el primer afio y medio de vida. La mayoria de los padres
empiezan a sospechar que algo no esta bien, cuando comienzan a manifestar las
primeras alteraciones en el desarrollo, por ejemplo, el nifio pierde el lenguaje
adquirido, refleja una sordera selectiva, disminucién del interés social.

Bogdashina (2007), considera que no existen pruebas médicas para determinar
el autismo, su diagnoéstico se basa mas bien en la presencia de conductas especificas
descritas en el DSM-V y ICD-10.

En cuanto a los criterios diagndsticos, el que mas se utiliza en el campo de la
clinica mental; es el DSM-V (2013), segun este manual, cambian
significativamente con respecto al DSM-IV (1994).

Uno de los cambios mas categdricos en la actual version del DSM-V es la
eliminacidn de las antiguas clasificaciones (Trastorno Generalizado del Desarrollo y
Sindrome de Asperger), considerando solo la categoria de Trastorno del Espectro
Autista, la cual registrara de acuerdo con el grado de ayuda necesaria. Estableciendo
tres criterios: Grado 3 “Necesita ayuda muy notable”, Grado 2 “Necesita ayuda
notable” y Grado 1 “Necesita ayuda”.

Es importante destacar que lo que hasta el momento se habia denominado

como Sindrome de Asperger, el DSM-V lo incluye como TEA, de poca severidad o

de Alto nivel de funcionamiento.
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Caracterizacion de los individuos con Autismo

Las dificultades en la socializacion, asociadas a retraso en el desarrollo o

afectacion del lenguaje e intereses restringidos, son los ejes centrales en las personas

con Trastorno del Espectro Autista (TEA), asi ha sido considerado desde sus inicios,

cuando Kanner y Asperger, hablaron por primera vez de esta condicion.

Como hemos dicho, dado que la poblacion de individuos con autismo es muy

heterogénea y por el nivel de variabilidad en el grado de alteracion de habilidades

socio comunicativas y de patrones de comportamiento de quienes lo padecen, sus

caracteristicas pudieran ser muy variadas.

El DSM-V (2013), contiene una clasificacion de los trastornos mentales y

proporciona descripciones claras de las categorias diagnosticas, indica que para un

diagnostico de autismo es necesario encontrar las caracteristicas que se mencionan a

continuacion;

Tabla 1. Niveles de severidad para el Trastorno del Espectro Autista segun el

DSM-V
Nivel de Comunicacién Social Intereses restringidos y
Severidad Conducta repetitivas
Severos déficits ben las Habilidades de La . inflexibilidad
L . Comportamiento, la
comunicacion social verbal y no verbal causan -
extrema dificultad

Nivel 3
“Requiere de
apoyo  muy

substancial”

severas discapacidades de funcionamiento; muy
limitada iniciacion de interacciones sociales vy
minima respuesta a las aproximaciones sociales de
otros. Por ejemplo, una persona con muy pocas
palabras inteligibles que raramente inicia
interacciones sociales, y que cuando lo hace,
realiza aproximaciones inusuales Unicamente para
satisfacer sus necesidades y sélo responde a
acercamientos sociales muy directos.

afrontando cambios u otros
comportamientos
restringidos/repetitivos,
interfieren  marcadamente
en el funcionamiento en
todas las esferas. Gran
malestar  dificultad  al
cambiar el foco de interés o
la conducta.
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Nivel 2
“Requiere de
apoyo

substancial”

Marcados déficits en Habilidades de comunicacion
social verbal y no verbal; aparentes discapacidades
social es incluso escribiendo apoyo; limitada
iniciacion de interacciones sociales y reducida o
anormal respuesta a las aproximaciones sociales de
otros. Por ejemplo, una persona que habla con
frases sencillas, cuya capacidad para interactuar se
limita a intereses restringidos y que manifiesta
comportamientos atipicos a nivel no verbal.

El comportamiento
inflexible, las dificultades
para afrontar el cambio, u
otras conductas
restringidas/repetitivas,
aparecen con la frecuencia
suficiente como para ser
obvios a un observador no
entrenado e interfieren con
el funcionamiento en una
variedad de contextos.
Gran mal estar o dificultad
al cambiar el foco de
interés o la conducta.

Nivel 1
“Requiere de

apoyo”

Sin recibir apoyo, déficits en Comunicacion social
causan  discapacidades  observables.  Tiene
dificultad al iniciar interacciones sociales vy
demuestra claros ejemplos de respuestas atipicas o
no exitosas a las aproximaciones sociales de otros.
Puede aparentar una disminucién en el interés a
interaccionar socialmente. Por ejemplo, una
persona que es capaz de hablar usando frases
completase implicarse en la comunicacion pero
que a veces falla en el flujo de ida y vuelta de las
conversaciones y cuyos intentos por hacer amigos
son atipicos y generalmente fracasan.

La inflexibilidad del
Comportamiento causa una
interferencia  significativa
en el funcionamiento en
uno 0 mas contextos. Los
problemas de organizacion
y planificacion obstaculizan
la independencia.

Fuente: Asociacion Psiquiatrica Americana (2013)

Autismo de Alto nivel de Funcionamiento

Es el término utilizado para describir un nivel de poca severidad, o que

requiere menos ayuda, ya que los individuos que lo presentan muestran mejor

desempafio de funcionamiento en todas las areas del desarrollo que suelen estar

comprometidas.

Segun Asperger (1966), describe que las
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Asperger, como aquellas que:

“presentan una limitacion en cuanto a la comunicacidn, que les
dificulta contactar la mirada de otra persona, pero también otorgarle un
significado a la misma, esta alteracion estd acompafada de un tono de
voz, diccion y volumen, que indican una alteracion en la expresion de la
palabra, asi como en la mimica y los ademanes de la comunicacion. Esto
no significa una falta de movimiento, sino que son estereotipias motoras
que no tienen ningdn valor expresivo” (pag. 79).

Tambien hablé sobre la forma y el contenido del discurso, presentando un
desmedido conocimiento sobre sus temas preferidos, que usualmente consiste en
disquisiciones interminables, el cual suele percibirse como pedante para el oyente, y
a su vez hace referencia a una limitada aceptacion en cuanto a actividades y los
gustos por determinados temas u objetos. En otros casos su lenguaje corporal puede
ser nulo, o incluso hablar en un tono monétono.

Asperger (1966), también hace referencia que tienen una incapacidad para el
reconocimiento de las emociones y necesidades, pueden no reaccionar a los
comentarios o emociones, no expresan placer por la felicidad de otras personas. La
falta del interés en la conversacion de los demas y por la forma como las perciben,
hace en algunos casos que sean estigmatizados por sus compafieros pareciéndoles
como "raros" o “extrafios." También describe como existe una perturbacién en
cuanto a lo motricidad gruesa y fina, que generalmente se muestra con movimientos
torpes y abruptos, lo cual afecta la rutina de la vida cotidiana, ya sea el vestirse,
amarrarse las trenzas de los zapatos, entre otros.

Sélo se interesan en la satisfaccion de sus deseos, excluyendo Ordenes,
normas o prohibiciones, lo que hace que parezcan egocéntricos Segun Wing (1988),
presentan una incapacidad para comprender los pensamientos y sentimientos del
otro, y las reglas sociales que se establecen en las interacciones.

Por su parte, Hervas (2003), afirma que algunos individuos con TEA de Alto
nivel de Funcionamiento, manifiestan intolerancia o rigidez con respecto al cambio
de rutina, crean rituales que se deben cumplir, si surge alguna falta o cambio en
estos, puede alterar su nivel de stress o tolerancia, resultando una incomprension o

peligro para las personas que estan a su alrededor o para ellos. De igual forma hace
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referencia a dificultades en el aprendizaje, especificamente en la lectoescritura y
como en la comprension abstracta de nociones linguisticas y matematicas.

Como se puede evidenciar los TEA, con Alto nivel de Funcionamiento, tienen
serias limitaciones en la comunicacién y para relacionarse con las personas,
caracteristicas que se evidencian en los primeros afios de vida, y que pueden
continuar durante la adolescencia (teniendo incluso una regresion en algunas
conductas) y se mantienen en la adultez, siendo realmente limitantes para su
desenvolvimiento en la sociedad e interfieren notablemente en su calidad de vida.

En los TEA de Alto nivel de Funcionamiento, las areas de interés pueden ser
muy limitadas, se muestran concentrados u obsesionados con un solo objeto o tema,
por ejemplo los dinosaurios, planetas, temas cientificos. Quieren saber todo sobre
este tema, e incluso pueden ignorar otros temas. No suelen ser flexibles respecto a
rutinas o rituales, con frecuencia.

La forma de aislarse es diferente al modo en que lo hacen otras personas con
autismo mas severo. Por lo general buscan el acercamiento con otras personas, e
incluso algunos muestran interés por tener amigos y especialmente con mayores que
ellos, tienen mas problemas para formar relaciones con grupos contemporaneos.

Asi mismo, Hervas (2003), agrega que se les dificulta entender el sarcasmo o el
humor, o pueden tomar una metafora literalmente. No reconocen la necesidad de
cambiar el volumen de su voz en escenarios diferentes. Algunos tienen problemas
con el contacto visual, las expresiones faciales, las posturas del cuerpo o los gestos
(comunicacion no verbal) estos problemas con el habla y el lenguaje en un escenario
social a menudo los llevan al aislamiento.

Pueden mostrar retrasos en el desarrollo motor y comportamientos fisicos
inusuales, torpeza al caminar o realizar otras actividades como: retardo en ser capaz
de montar en bicicleta, agarrar una pelota o trepar un equipo de juego. Tener
comportamientos repetitivos en los cuales algunas veces se lesionan. Aleteo
repetitivo con los dedos, contorsionarse 0 movimientos de todo el cuerpo.

De acuerdo con los criterios diagnosticos DSM V (2013), los sujetos con

TEA, que presentan un nivel de funcionamiento grado 1 tienen un Cl normal y
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muchos tienen inteligencia por encima del promedio y pueden sobresalir en campos
como la programacion de computadoras, la ciencia y no tienen una historia de retraso
significativo en el lenguaje o en el desarrollo cognitivo; sin embargo “Necesita
ayuda” porque presentan dificultades en las interacciones sociales y un patrén

restringido, repetitivo y estereotipado de comportamientos, intereses y actividades.

Dificultades para enfrentar las relaciones sociales

Diversos han sido los autores que han expuesto las dificultades de las
personas con TEA de alto nivel de funcionamiento, para iniciar y mantener
relaciones sociales y de amistad. Esta condicion les causa dificultades significativas
en el ambito social, de las amistades, ocupacional, familiar u otras areas importantes
de funcionamiento. Por su parte Attwood (2000) expone que los criterios
diagndsticos actuales definen las dificultades de interaccion social como una
incapacidad o falta de deseo para interactuar con los iguales, o un fallo para
desarrollar relaciones apropiadas con sus iguales atendiendo al nivel de desarrollo del
sujeto.

Sin embargo, hoy en dia se conoce que no todas las personas con TEA tienden
a aislarse, por el contrario algunos desean estar integrados y quieren tener amigos,
pero la mayoria falla en el intento, entre las causas se encuentra la presencia de
comportamientos problematicos, asi lo describen, Tongue, Brereton, Gray y Einfeld
(1999), quienes sugieren que la dificultad para decodificar y adaptarse a situaciones
sociales, sus dificultades no verbales y su inflexibilidad cognitiva, podrian hacer que
los TEA “de mejor funcionamiento” reaccionaran con comportamientos disruptivos y
antisociales. Algunas situaciones sociales favorecerian mas la ansiedad y el estrés en
los sujetos con TEA, pudiendo desencadenar en estos comportamientos
problematicos.

Por otra parte, Portway y Johnson (2003), agregan que “las situaciones mas
comunes, que inciden en el comportamiento social de los TEA, son los ambientes

familiares hostiles, lugares sociales bulliciosos de alta confluencia peatonal; pero los
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centros de educacion secundaria, parecen tener factores inherentes que aumenten la
ansiedad: son mas grandes, se complejizan los horarios y rutinas, se enfatizan las
competencias sociales porque hay que tratar con mas gente mas diversa, hay que
enfrentarse a una flexibilidad mayor unida a una dependencia menor de los adultos”
(pég. 436).

Asi mismo agregan, que a los adolescentes “de mejor funcionamiento” les es
mas dificil cumplir con esas expectativas sociales, que los compafieros y profesores
depositan en ellos, como adolescentes. A medida que crecen se van haciendo mas
conscientes de que son diferentes y no encajan con los otros.

Los individuos con TEA de alto nivel de funcionamiento deben ser educados
en escuelas regulares, y a pesar de que ya se estd hablando mucho de la inclusion,
todavia persisten problemas de segregacion para los estudiantes con dicha condicién.

Con frecuencia, los programas educativos son deficientes y las instituciones
educativas carecen de suficiente personal capacitado para atenderlos, los maestros y
profesores manejan poca informacién sobre la condicién y los que la conocen
carecen de la disposicién para realizar las adaptaciones curriculares acordes a sus
necedades.

Aun cuando un individuo con TEA de Alto nivel de funcionamiento tenga
lenguaje oral, presenta dificultades para la comprension y amerita apoyo, es decir,
estrategias especificas para sus dificultades como persona con la condicion. Siendo
un aprendiz visual, por ejemplo, necesita de instrucciones escritas para realizar las
diferentes actividades de la vida diaria o de los aspectos escolares y académicos.

La sola ubicacion de un adolescente con TEA de Alto nivel de funcionamiento,
en una clase regular, no hace que éste evolucione, sino que necesita apoyo extra o
ayuda especial para superar sus dificultades relacionadas con sus caracteristicas
particulares.

Cuando reciben una intervencién, es decir, un entrenamiento suficiente y
adecuado, estas personas de alto nivel de funcionamiento pueden llegar a pasar
desapercibidos por prolongados periodos de tiempo; sin embargo, a veces sin avisar,

las conductas inadecuadas pueden presentarse.
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Estos cambios repentinos de conducta producen “shock™ y juicios equivocados,
por aquellos que no conocen bien a la persona con TEA y que no comprenden sus
caracteristicas. Como resultado, terminan siendo criticadas y rechazadas por
conductas que son inherentes a su condicion.

En otros casos no se trata sélo de la aparicion de conductas atipicas, sino que
también vienen acompafiadas de agresiones fisicas y verbales. Esta agresividad
puede aparecer en la adolescencia, mostrando incluso patrones de regresion y/o
depresion.

Sin embargo, autores como Portway y Johnson (2003), sugieren:

“aunque no hay estudios al respecto, que fendémenos como la
victimizacion escolar estan impidiendo la inclusion real de los
alumnos/as con TEA en la escuela ordinaria. La evidencia anecdotica
que proporcionan los profesores, orientadores y cuidadores de alumnos,
parece indicar que estos estudiantes son elegidos como objeto de
maltrato por otros alumnos, por tanto el éxito de su inclusion podria
estar viendose comprometido” (pag. 437).

Son precisamente el conjunto de caracteristicas y/o comportamientos extrafios
que los hacen blanco facil de burlas, agresiones, rechazo, puesto que se hacen
evidentes las diferencias entre iguales, al respecto, Frith (2004), comenta sobre su
falta de reciprocidad y las dificultades para compartir intereses, ser empaticos y estar
en sintonia con los demas, puede incluso percibirse como frialdad, lo cual se
convierte a su vez en una barrera para iniciar relaciones.

En otros casos se suman las conductas “inapropiadas o disruptivas” pueden
presentar risas inadecuadas cada cierto tiempo, o pueden hacer ruidos extrafos,
muecas 0 gestos, pueden tener la necesidad de moverse y estar totalmente ausentes
sin darse cuenta de lo que pasa a su alrededor. Esto hace que las personas que las
rodean piensen que son excéntricos o extrafos.

Las condiciones expuestas pueden hacer que se conviertan en un blanco obvio,
para el rechazo, burlas, humillaciones (Bullying), en la mayoria de los ambientes
donde les corresponde desempefarse. Otras de las caracteristicas es que suelen

utilizar un lenguaje adulto, diferente al usado por los chicos de su edad, y tienen
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problemas para comprender el lenguaje no verbal que regula la comunicacion, asi lo
sefiala Attwood (2000).

En cuanto al acoso y las burlas Smith y Sharp (1994), sefialan que “el maltrato
por abuso de poder (en inglés, “Bullying”) entre escolares implica el “abuso
sistematico de poder” por parte de una persona o un grupo situados en una posicion
de poder (agresor/es) para coaccionar, degradar o humillar a otra persona/s
(victima/s) a quien/es se percibe en una situacion de desventaja, 0 se quiere situar en
esa posicion mediante esas acciones negativas” (Pag. 2).

A las manifestaciones tradicionalmente reconocidas como Bullying (agresiones
fisicas, verbales, amenazas, rechazo), se han afadido la exclusion social, y mas
recientemente el acoso y victimizacion asociadas al uso de moviles e Internet.

Por su parte, Mishna (2003), agrega que un elemento de vulnerabilidad
especialmente importante, para ser victima de maltrato es la dificultad para tener
amigos, la falta de una red de amigos, porque no es sélo un factor de riesgo para ser
maltratado, sino que puede ser también la consecuencia de serlo, creandose un
circulo vicioso.

Todos aquellos estudiantes que muestren algun punto de vulnerabilidad y no
tenga el apoyo de un grupo pueden convertirse en victima. Los criterios por los que
alguien es vulnerable son multiples y siempre relativos al grupo en que se encuentre.
Por eso, seguin Whitney, Smith y Thompson (1994), es mas util hablar de factores de
riesgo que de perfiles de victimas.

De acuerdo a Granizo, Naylor y Del Barrio (2006), “son tres las razones mas
reconocidas, que convertirian a las personas con TEA de mejor funcionamiento en
victimas provocativas: a) poseen caracteristicas diferentes que les hacen parecer un
blanco obvio; b) pueden tener menos amigos y estar menos integrados socialmente;
c¢) algunos manifiestan comportamientos problematicos, incluso agresivos”. (P4g.
283).
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Teoria de la disfunciéon sensorial

Actualmente se habla de muchas causas del autismo y algunos investigadores
incluso distinguen varios tipos de autismo, los cuales resultarian todos en algunos
patrones de conducta (alteraciones en la interaccion socio comunicativas e
imaginacion y patrones repetitivos intereses restrictivos). Aunque muchos problemas
diferentes puedan producir caracteristicas similares, en realidad el autismo es una
combinacion de todas estas dificultades.

Desde que Kanner (1943), identificara el autismo, han surgido diversas
teorias sobre los posibles déficits que conlleva esta condicion. A medida que surgian
estas investigaciones, desde los afios 70 el principal énfasis estuvo en las teorias
sobre los déficits y desarrollo cognitivo de nifios con autismo. Las mas destacadas
son: “Teoria de la mente” (Bardn-Cohen, Leslie y Frith 1985); “Teoria de la
coherencia central” (Frith, 1989); “Teoria del déficit de funcionamiento ejecutivo”
(Ozonoft, 1995), “Teoria de la intersubjetividad”, “Las neuronas espejo”, entre otras.

Todas estas teorias sugieren que los procesos de percepcién de bajo nivel estan
intactos en el autismo, y que se puede asumir que, el procesamiento de la
informacion hasta el punto de su interpretacion por el sistema central, se hace con
normalidad en las personas con TEA.

Estos investigadores plantean que las caracteristicas propias del autismo
(intereses muy restringidos y fijos como olfateo o palpacion excesiva de objetos,
fascinacion visual por las luces o el movimiento, excesiva inflexibilidad de rutinas o
patrones ritualizados de comportamiento verbal o no verbal, gran angustia frente a
cambios pequefios, dificultades con las transiciones, entre otros) son producto de
causas aun desconocidas y no se plantea que estos problemas estén directamente
vinculados o que sencillamente son consecuencias de una “manera diferente de
percepcion sensorial”.

En los afios 60 y 70 se sefialaba la idea de las anomalias en la percepcion

sensorial como una caracteristica intrinseca de la condicion (Rimland 1964), y se

formulo la “Teoria de la Disfuncion Sensorial”. Delacato (1974), a pesar de que se
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han observado experiencias sensoriales inusuales en las personas con TEA, todavia
se enumeran como una caracteristica asociada del autismo en las principales
clasificaciones de diagnostico y no como el resultado de una manera de percepcion
diferente.

Esta teoria habla sobre “Las anomalias perceptivas sensoriales”, como base de
las caracteristicas centrales de los TEA, ya que le ha permitido a muchos individuos
con la condicidbn conocer y dar respuesta sobre sus comportamientos e
inconvenientes socio comunicativo. Describen el TEA no como una disfuncion socio
comunicativo, sino como un trastorno de los sentidos, donde cada sentido opera de
una manera aislada y el cerebro es incapaz de organizar los estimulos de manera
global o significativa.

Se plantea que los sintomas del autismo son simplemente la consecuencia de
una lesion cerebral o una “mutacion genética espontanea”, que hace que los cerebros
de los individuos con el trastorno perciban estimulos e informaciones del mundo de
forma diferente de quienes no poseen autismo.

Los defensores de estas teorias definen el autismo como producto de una
Disfuncion Sensorial. Delacato (1974), un trastorno integrativo sensorial en el que el
cerebro no es capaz de proporcionar el significado de las sensaciones, ni de
organizarlas en percepciones y posteriormente en conceptos. Algunos autores
afirman que presentar una experiencia sensorial poco comudn constituye una
caracteristica primaria capaz de explicar los sintomas béasicos del autismo incluidos
en el DSM-V.

Por su parte, Bogdashina (2007), defensora de la Teoria de la Disfuncién
Sensorial, considera que se deberia remplazar el término “tipos de disfuncion
sensorial”  por “tipos de experiencias sensoriales”, dado que no todas sus
experiencias resultan ser “disfuncionales” o “defectuosas” sino mas bien “diferentes”
y/o “que muestran una super-habilidad” (por ejemplo, “sinestesia”, “resonancia”,
“vision aguda/oido agudo”, etc) y podrian ser consideradas como puntos fuertes mas

que déficits”.
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Aunque se ha publicado una serie de investigaciones sobre las anomalias de
percepcion en el autismo, hacen falta mas investigaciones, ya que se trata de un
fendmeno muy complejo de explicar por medio de las experiencias sensoriales, y aun
no se investiga sistematicamente esas posibles anomalias, ni cual seria su papel a la
hora de causar conductas atipicas.

Se requiere de mas estudios para descubrir si esos problemas de percepcion son
caracteristicas intrinsecas en las anomalias del TEA, cudles sentidos se ven
afectados, la intensidad con que dichos sentidos funcionan, entre otros. Pero lo que si
parece quedar claro es que los problemas perceptivos sensoriales juegan un papel
importante.

A la mayoria de las investigaciones sobre la disfuncion sensorial en el autismo,
les hace falta incorporar la opinion y puntos de vista de quienes viven con la
condicion es lo que Morris (1998) denomina “error original”, es decir, tratar de
reconstruir el “mundo de las personas con autismo” empleando los métodos y
percepciones de las personas sin autismo. Para evitar esto debe verse a sus afectados
como la principal fuente de informacion de esta condicion.

Las investigaciones mas significativas se han realizado en campo del
aislamiento sensorial y de las alteraciones visuales y/o auditivas. Doman (1984),
sefiala que estos estudios muestran que un aislamiento subito completo o falta de la
estimulacion en los animales, a través de los cinco sentidos, puede llevar a conductas
similares a las halladas en el autismo (retraimiento, movimientos estereotipados,
etc.).

Al respecto Grandin (1996), agrega en su experiencia de trato con animales,
que éstos expuestos a entornos hostiles, se muestran excitables y adoptan conductas
estereotipadas, llegando incluso hasta autolesionarse 0 cuando querian
tranquilizarlos, eran expuestos a mecanismo de presion leve por los laterales,
consiguiendo calmarlos.

Las investigaciones realizadas por Gense y Gense (1994) de estudios
comparativos de alteraciones visuales, con nifios ciegos y en nifios con TEA, han

demostrado que en ambos casos se presentan algunos patrones similares, tales como
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las alteraciones en la interaccion social, comunicacion y movimientos estereotipados.

Por su parte, Fay y Schuler (1980) han observado que dos caracteristicas
distintivas en el uso del “lenguaje propio del autismo”, como son la ecolalia y la
inversion pronominal, se dan también en el lenguaje de los nifios que presentan
alteraciones visuales o en los nifios sordos por lo que ha llevado a afirmar que la
estimulacion visual juega un papel critico en el desarrollo socio comunicacional.

Alrededor del 75 al 80 por ciento de la informacion acerca del mundo se recibe
a través del sentido la vista y el oido, en ambos caso se tiene que entender o procesar
un conjunto muy diferente de informacion sensorial, cuando estos sentidos presentan
disfuncionalidad fisioldgica, se pueden desarrollar problemas emocionales y
psicolégicos, dando lugar a conductas como las del autismo, como ausencia de
contacto visual, mirada fija, conductas repetitivas, anomalias del lenguaje, conductas
de orientacion (oler, tocar objetos, etc.) Fay y Schuler (1980).

Investigadores como Cass, (1996, c.p Martin, 2013) considera que ese
panorama similar al autismo observado en nifios ciegos, viene dado por el mismo
déficit central que en los nifios con autismo videntes. Sin embargo estas
caracteristicas pueden considerarse como “normales” en el caso de los nifios ciegos,
entonces surge la gran incognita: ;Son “ciegos” de alguna manera los nifios con
autismo”?, es decir, (esta distorsionada su percepcion visual?

Cass, (1996, c.p Martin, 2013) supone que el autismo “implica la existencia de
distorsiones en la informacion visual, auditiva, olfativa, tactil del mundo. Mientras
que la persona con ceguera, sordera, sordo-ceguera dispone de otros sentidos (que
funcionan correctamente) para compensar dicha falta de vision y audicion; pueden
“ver” a través de sus cuerpo, nariz y manos, o “escuchar” a través de sus manos, piel,
cuerpo; sin embargo, los de las personas con TEA no pueden a menudo confiar en

sus otros sentidos, ya que estos también pueden estar afectados de alguna manera”
(pag. 13).
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Percepcion diferente, relaciones sociales diferentes

Muchas han sido las definiciones del autismo, sin embargo pocas destacan la
relacién entre el procesamiento sensorial y las relaciones sociales, al respecto Pereira
(2010) senala: “es un trastorno del desarrollo de origen organico, que afecta el
desarrollo del cerebro en é&reas relacionadas con el procesamiento de la
informacidn sensorial y como consecuencia incide en la forma de establecer las
relaciones sociales y comunicativas” (p. 129).

La percepcion de las relaciones sociales, es decir, los estilos cognitivos que
tienen los adolescentes con TEA esta directamente asociada a problemas sensoriales
bilogicos, como lo sefala, Powell, (2000, c.p Martin, 2013):

“Todo aquello que sabemos y conocemos acerca del mundo y de nosotros
mismos proviene de nuestros sentidos. Por consiguiente, todo nuestro
conocimiento es producto de todo aquello que hemos visto, oido, olido,
etc. Solamente a través de la comprensidn, nuestro conocimiento puede
tener alglin sentido en el mundo en el que todos vivimos.” (pag. 24).

El ser humano esté integrado por diferentes sistemas (respiratorio, reproductor,
digestivo, hormonal, etc.) que deben funcionar coherentemente interconectado, y
cada uno de estos sistemas tienen nervios sensitivos que envian informacion entre
ambos y estos a su vez al Sistema Nervioso Central, que es el comandante de toda la
actividad humana; aunque tradicionalmente, se distinguen los siguientes sistemas
sensoriales, como los mas importantes: visién, auditivo, sistema vestibular, olfativo,
gustativo, tactil, propioceptivo.

Los 6rganos sensoriales transforman los estimulos sensoriales, como la luz,
sonidos, olores, sabores, texturas (al tacto), en sefiales nerviosas eléctricas/quimicas,
las cuales se identifican, se reinen y se interpretan en el cerebro. Las sefiales de cada
organo sensorial se procesan en areas especializadas del cerebro, el encargado
coordinador de todo el sistema sensorial.

Grandin (2003), considera crucial considerar los factores biologicos, contra
factores de comportamiento en el autismo. Factores biologicos pueden incluir
cuestiones sensoriales o dolidos problemas de salud no revelados, como reflujos
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acidos y dolores de diente. Al considerar factores de comportamiento, padres y
profesionales deben buscar lo que estd causando tal comportamiento: si es para
Ilamar la atencidn, rechazo de tareas/ escape, 0 comportamientos auto-estimulantes.

“Muchos individuos de baja funcionalidad presentan severa
desorganizacion sensorial. Ellos pueden no ser capaces de tolerar un
restaurante o tienda ruidosos. Algunos individuos son sensibles al sonido
y otros consiguen ver la intermitencia de luces florecientes. Hiper
estimulacion causa dolor y esto puede llevar a crisis.” (pag. 5).

Las experiencias sensoriales en los TEA, es expuesta por Lanson (2007, c.p
Martin, 2013) como “un estado que las personas sin autismo pueden ocasionalmente
experimentar cuando se concentran al maximo, o quizas también cuando les invade
un pensamiento o sentimiento de forma abrumadora, como el dolor.” (pag. 2).

Bogdashina (2007, c.p Martin, 2013), sefiala que los “sistemas diferentes de
percepcion y comunicacion; no significa que sean andmalo o defectuoso. La
normalidad es un término muy relativo, dado que la norma se aplica a menudo al
procedimiento mayoritario, con lo cual estaria mejor justificado designarlo como
tipico” (pag. 6).

Para evitar el término normal, las personas con autismo en la Red Internacional
de Autismo, fundada por Sinclair y Williams (1992), han introducido un nuevo
término: “Funcionamiento Neuronal Tipico” para describir a las personas sin
autismo.

Muchas veces a las personas con autismo se las “empuja” mas alla de sus
limites en cuanto a su resistencia sensorial, asi lo refiere Lanson (2007, c.p Martin,
2013), esto se debe a que los demés no entienden cudn “doloroso” es sentirse
sobrecargado por un exceso de sonido, estimulacion visual, demanda emocional y/o
fisica y las expectativas del entorno. Esta situacion ha sido la causa de mucha parte
del maltrato e incomprensién a los que se han enfrentado los individuos con TEA.

Pudiéramos considerar algunas caracteristicas tipicas presentes en el autismo,

que estan relacionadas con el procesamiento de la informacién sensorial
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1. Impacto de la “percepcion literal” en las relaciones sociales

Las personas con autismo parecen percibirlo todo tal y como es. Esto es la
percepcion literal, Por ejemplo, pueden ver cosas sin tener que interpretarlas o
entenderlas (vision literal). Asi lo explica el profesor e investigador en el area del
autismo.

A esta manera de mirar y comprender el mundo, De Clercq (2008) lo ha
definido como el pensamiento en detalle. Ofrece una explicacion de como las
personas con autismo procesan la informacion visual de manera diferente y habla de
hiperselectividad o la falta de coherencia central y su rol en el desarrollo de la
comunicacion verbal y no verbal, la comprension social y la imaginacion.

Dicho autor da ejemplos concretos de “pensar a partir de los detalles” en su
hijo con autismo, que no logra captar la totalidad de las cosas, lo que provoca a
veces resultados desesperantes; dice: “Thomas levanta la mano para saludar a su
abuelo Unicamente cuando va en su coche verde, nunca cuando va en un coche de
otro color. Lo mismo sucede si el coche da vuelta a la izquierda, entonces lo saluda;
y si da vuelta a la derecha, no lo saluda”. (s/pag. ref.).

Segun Crespo y Narbona (2011), la teoria de la coherencia central es una
caracteristica del procesamiento de la informacion, la cual permite integrar aquella
informacion distinta del contexto, para asi elaborar representaciones globales”. (pag.
539)

Por su parte, Frith (1989), cree que esta habilidad se encuentra alterada en las
personas con autismo, debido a que se les dificulta tomar informacion relevante
sobre el contexto; afirma que esta teoria no solo explicaria los déficits en las
personas con autismo, sino también sus habilidades inusuales.

La evidencia muestra que las personas con autismo, procesan de forma distinta
los rostros, debido a que lo hacen de forma fragmentada y no de forma global, como
las personas sin problemas neuroldgicos, es por ello que Unzueta y Pinto (2009),
afirman que “es relevante conocer acerca del proceso de identificacion facial en

los mismos, ya que asi seria probable, identificar cuales son los procesos que estan
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por debajo de la falta de expresion y comprension de estados emocionales” (pag. 50)

, comprendiendo asi el funcionamiento del autismo.

2. Incapacidad para distinguir entre informacion de primer plano y de

fondo (percepcidn Gestalt)

Uno de los problemas que experimentan muchas personas con autismo es su
incapacidad para filtrar o distinguir la informacion de primer plano y la de fondo. A
menudo son incapaces de discriminar los estimulos relevantes e irrelevantes.

Esta incapacidad para filtrar la informacion de figura y fondo puede justificar
tanto la fuerza como la debilidad de la percepcién en el autismo. Por un lado, parece
que perciben una informacién mas exacta y una gran cantidad de ella, y por otro
lado, otra gran cantidad de informacion no seleccionada no puede procesarse
simultaneamente y puede conducir a una sobrecarga de informacién.

Lo que puede ser de fondo o segundo plano para otros, puede igualmente ser de
primer plano para los individuos con autismo, ya que ellos lo perciben todo sin llevar
a cabo ningun filtro o seleccion. A menudo es dificil para una persona con autismo,
integrar aquello que han experimentado en entidades separadas y Unicas, de manera
que se pueda dividir la imagen completa en partes con significado.

La percepcion Gestalt puede resultar abrumadora y conducir a todo tipo de
distorsiones durante el procesamiento de la informacion, tales como percepcion
fragmentada, hipersensibilidad, variacion entre la hiper e hiposensibilidad,
procesamiento retardado, entre otros.

Han surgido teorias que intentan explicar el fendmeno de la “inmunidad a las
ilusiones opticas” en el autismo. Delacato (1974), descubrié que algunos nifios con
autismo (hipervisuales en su clasificacion), no se dejan engafiar por las ilusiones
opticas y lo identific6 como uno de los “ismos” (conductas) visuales. Por su parte,
Happé (1996, c.p Martin, 2013), “interpreta la baja sensibilidad a las ilusiones en las

personas con autismo como una evidencia de una coherencia central débil, como
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ilusiones visuales que requieren un procesamiento de la informacion en el contexto”
(pag. 33).

Feigenberg (1986), sugiere que aquello que vemos, oimos, sentimos, etc. es
muchas veces aquello que esperamos ver, oir, sentir, etc. EI cerebro no necesita
procesar todos los estimulos, sino que simplemente rellena los espacios en blanco y
predice la imagen final. Esta es la razén por la cual somos propensos a las ilusiones.
Esta capacidad de ver antes de ver realmente no esta limitada Unicamente a la vision.
Esto mismo se puede observar en el caso de otros sentidos, por ejemplo, podemos oir
o sentir aquello que esperamos oir o sentir.

Sin embargo, en un estudio Gardner y Hamilton (2001), han cuestionado la
propuesta de la coherencia central débil en personas con autismo. Demostrando que
algunas personas con autismo son capaces de experimentar ilusiones visuales y hacer
efectiva la coherencia central y ademas, se demostrd que algunos de los participantes
la experimentaban incluso antes que algunas personas sin autismo. Los
investigadores concluyeron, que la idea de que la coherencia central débil es la que
domina toda la experiencia perceptiva de las personas con autismo, es incorrecta.

Las personas con autismo se centran verdaderamente en los detalles mas a un
nivel conceptual que perceptivo.

Es decir, no puede suponerles ningln problema procesar visualmente la imagen
completa, sino que la dificultad puede aparecer unicamente cuando los elementos
individuales son piezas de informacién con significado que deben combinarse, para
dar otra forma a una idea general o conseguir un entendimiento a un nivel conceptual
de orden superior.

A las personas con autismo no les gustan los cambios, pero si las rutinas o
habitos. Si un detalle, por minimo que sea, se cambia (por ejemplo, un cuadro de la
pared no estd derecho o alguna pieza del mobiliario se ha movido escasos
centimetros), la escena completa (Gestalt) es diferente, es decir, no les resulta
familiar. Todo esto acarrea sufrir sensaciones de miedo, estrés y frustracion. Para que

ellos puedan reconocer las cosas, éstas deben estar exactamente igual a como las
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vieron la Gltima vez. Solo de esta manera sabrdn qué hacer con ellas, Williams
(1996).

Grandin, (1996, c.p Martin, 2013), “Las personas con autismo tienen mas
problemas con los cambios pequeios que con los grandes” (pag. 35).

Por ejemplo, pueden hacer frente a la situacion de ir a algin sitio que no les sea
familiar mucho mejor que enfrentarse a algiin cambio en sus juguetes.

Su encuentro con informacion nueva es una nueva Gestalt, la cual se
almacenara, mientras que cualquier cambio en la Gestalt familiar, acarrea un estado
de confusién: por un lado, se convierte en una nueva imagen completa y, por otro
lado, se estan enfrentando a un entorno que no les resulta familiar en una situacion
que si les resulta familiar.

Asi mismo agrega, que las personas con autismo pueden experimentar la
percepcion Gestalt en cualquier modalidad sensorial. La Gestalt visual: tiene grandes
dificultades a la hora de centrarse en detalle en particular de una escena y le es
practicamente imposible separar dicho detalle de la imagen completa; Gestalt
auditiva: tienen dificultades para concentrarse en un Unico estimulo auditivo. Sus
oidos recogen todos los sonidos con el mismo nivel de intensidad.

Por ejemplo, la voz de una persona combinada junto a otros ruidos del entorno
puertas abriéndose, alguien tosiendo, los coches circulando, varias voces al unisono,
entre otros; para ellos les resulta dificil prestar atencidén a una Unica voz y filtrar el

resto.

3. Hipersensibilidad y/o hiposensibilidad

Delacato (1974) fue uno de los primeros investigadores que sugirié que
tanto la hiper como la hiposensibilidad que experimentan los nifios con autismo eran
la causa de todas las conductas propias del autismo, es decir, el retraimiento de la
interaccion social y comunicacién, conductas estereotipadas (estimulaciones externas
o estimulaciones a si mismos). Denomind a estas conductas como “sensorismos”

(ismos visuales, auditivos, etc). Estas conductas de auto-estimulacion o inhibicién
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(sensorismos) normalmente son definidos por las personas que no tienen autismo
como “conductas extranas” (tales como balancearse, girar, agitar las manos, golpear
los dedos, etc).

Delacato (1974, c.p Martin, 2013) afirmé que:

“cada canal sensorial podria estar afectada de una manera diferente. Por
ejemplo, un nifio podria presentar un cuadro de hiposensibilidad visual,
“ruido blanco” auditivo, hiposensibilidad a los sabores e hipersensibilidad
tactil (...) Establece una clasificacion de los diferentes canales
sensoriales: Hiper-: el canal se encuentra demasiado abierto, por lo que
entra en el cerebro demasiada estimulacion; Hipo-: el canal no se
encuentra lo suficientemente abierto, por lo que entra poca estimulacion y
el cerebro se ve privado de ella. Y “Ruido blanco”: el canal crea un
estimulo propio debido a su funcionamiento defectuoso, por consiguiente
el mensaje que llega desde el exterior se ve dominado por ese ruido
interno del sistema” (pag. 38).

Decalato explica, que a veces se da el caso de que una misma persona puede
recibir entradas de informacion sensorial a través de un mismo canal experimentando
en diferentes momentos las tres categorias: hiper- , hipo- y de “ruido blanco”, dado
que la intensidad (el volumen) con que trabaja dicho canal a menudo fluctda; por
ejemplo, “un chico con autismo puede ver “puntos chiribitas” (pequeias particulas en
el aire) o mostrar malestar hacia luces brillantes, pero igualmente inspecciona con
frecuencia objetos que tiene a mano, le gustan los espejos (hiposensibilidad visual) y
tiene las pupilas dilatadas, mira a menudo a través de las personas y de objetos, le
desagrada el contacto visual y tiene una experiencia visual distorsionada. (“ruido
blanco”).

En dicho libro el término ‘hipersensibilidad”, estd definido como una
sensibilidad aguda, por debajo del nivel habitual. Las personas con autismo prefieren
el uso del término “hipersensibilidad” cuando se trata de sus experiencias sensoriales
inusuales. A menudo podrian considerarlas como estrategias involuntarias que han
adquirido los nifios para hacer frente a esa “desagradable estimulacion”

(hipersensibilidad) o a la falta de ella (hiposensibilidad).
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VISIONES PROPIAS DE LAS PERSONAS CON TEA
Visiones de las personas con TEA de sus relaciones sociales

Las experiencias personales contadas de individuo con autismo, revelan que la
percepcion inusual constituye uno de los principales problemas que viven y sostienen
que la causa original se debe a una naturaleza perceptiva. Lanson (2007), considera
que para tener una correcta comprension e interpretacion de la forma en que las
personas con TEA experimentan sus relaciones sociales, es importante considerar el
testimonio de las personas con autismo.

Muchos autores con TEA consideran el autismo como una condicion
relacionada en gran parte con el proceso sensorial. Las personas con TEA entienden
desde una edad temprana que son diferentes, pero no saben el porqué. No es extrafio
que a menudo ignoren que su percepcion del mundo es diferente, ya que no tienen
ningun referente mas con el que comparar dichas percepciones.

Morris (1999), explica que: “si naces con diferentes percepciones, no tienes
manera de saber que tus percepciones individuales no son las mismas que las del
99% de la poblacion, hasta que realmente dichas diferencias llaman tu atencion”.
Las personas con autismo se dan cuenta por primera vez de sus diferencias al final de
la etapa adolescente o incluso mas tarde.

Willey (1999, c.p Martin, 2013), persona con autismo de alto nivel de
funcionamiento, comenta que pasaron muchos afios antes de que comprendiera que
realizaba y pensaba muchas cosas que otras personas no hacian. Entonces, se dio
cuenta de lo peculiar que era su mundo, el cual no era ni equivocado, embarazoso o
sin esencia, sino simplemente diferente.

Van Dalen (1995, c.p Martin, 2013), considera que “la causa invisible de todos
los problemas emocionales y sociales proviene de una naturaleza perceptiva y que,
para que se entienda realmente el autismo, éste tiene que verse por encima de todo
como un déficit perceptivo”. (pag. 52).

Williams (1992, c.p Martin, 2013), una mujer con autismo, que logré un buen

nivel de desarrollo de sus capacidades, en su libro “Autism: Anlnside — Out
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Approach” (Autismo: un enfoque a fondo) “sus dificultades de expresion fueron
secundarias y éstas aparecieron a partir de una serie de anomalias primarias que le
dificultaban la percepcion del mundo que se encontraba a su alrededor”. (pag. 6).

Escribié que su problema en la nifiez no se debia tanto a que no comprendiera
el mundo, sino que no podia soportarlo, porque muy a menudo se veia bombardeada
por una sobrecarga de informaciéon sensorial.

Gunilla Gerland (s/f, c.p Martin, 2013) es una persona con autismo que ha
alcanzado un alto grado de desarrollo de sus capacidades, cuando fue invitado para
que presentara unas conferencias en el Opleding Centrum Autisme (Centro de
Formacion en Autismo) en Antwerp, se le preguntd acerca de qué temas preferia
hablar, respondi6 que le gustaria tener una conferencia sobre problemas sensoriales y
esto fue lo que dijo: “Lo que los profesionales ven como del autismo es normalmente
por razones naturales, lo que pueden ver ellos, no lo que experimentan las personas

con autismo”. (pag. 3).

Vision de las personas con TEA de sus diferencias por hiper/hiposensibilidad

Gunilla Gerland (s/f, c.p Martin, 2013) manifiesta que “muchas personas con el
sindrome de Asperger/o personas con autismo que alcanzaron un buen nivel de
desarrollo de sus capacidades definen que sus problemas de procesamiento sensorial
les incapacitan mas que los déficits en su comunicacion/conducta social” (pag. 3).

Las personas con autismo describen a menudo sus estimulaciones como
mecanismos defensivos derivados de la hiper-o hiposensibilidad. A veces, llevan a
cabo este tipo de conductas para suprimir el dolor que siente o para calmarse (en el
caso de la hipersensibilidad); en otras ocasiones, por estimular el sistema nervioso y
obtener la estimulacion sensorial que llega desde el exterior (en el caso de la
hiposensibilidad); y en otras ocasiones para proporcionarse a si mismos placer
interior.

Las personas con autismo comienzan a tararear, mecerse, girar objetos, agitar

las manos y brazos, (“sensorismos”, los llama Olga Bogdashina): “conductas auto

46



estimulantes”, situaciones dificiles (Hipersensibilidad) o falta de estimulacion (Hipo
sensibilidad).

Williams (1992, c.p Martin, 2013), comenta que su madre cuenta como el
vomitaba siempre que olia a queso y también decia que su profesora apestaba. “En
medio del horror total de sonidos, el sonido del metal era una excepcion. Realmente
me gustaba. Por desgracia para mi madre, el timbre de la puerta, entraba dentro de
esta categoria y yo pasaba mi tiempo tocandolo obsesivamente”. (pag. 2).

Grandin (1996, c.p Martin, 2013). “Mi sentido del oido es como si llevase un
audifono con el volumen bloqueado en “super alto”. Es como un micréfono abierto
que lo recoge todo. Tengo dos opciones: encender el micréfono y abrumarme con
tanto sonido, o desconectarlo” (pag. 2)

Grandin (1996) afirma que “algunos episodios de mala conducta estaban
causados directamente por las dificultades sensoriales y considera que la mayoria de
las personas con autismo sufren continuos problemas de procesamiento sensorial,
gue van desde imagenes fragmentadas e inconexas en un extremo a una ligera
anomalia en el otro.” (pag. 14)

Barron (s/f, c.p Martin, 2013), Le duele si toca botones, cremalleras o cualquier
cosa metalica, pero puede tocar una estufa caliente sin sentir dolor. Yo era
hipersensible a la textura de la comida, tenia que tocarlo todo con mis dedos para
saber qué se sentia antes de meterlo en la boca. Detestaba en profundidad que la
comida tuviera cosas mezcladas, como fideos con verduras o panes con sus rellenos
para hacer sandwiches. No podia JAMAS DE LOS JAMASES, comer nada de eso.

Sabia que si lo hacia me pondria a vomitar fuertemente” (pag. 3).

Vision de las personas con TEA de la Literalidad

Blackburn (1999, c.p Martin, 2013) “Valoro la mayoria de las cosas a las que
me enfrento, sin juzgarlas ni interpretarlas. Las miro de una manera muy individual,
concreta y literal. Normalmente no las veo como un conjunto o no las conecto, a

menos que busque activamente dicha conexion. No “dibujo” las conexiones, sino que
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las asigno conscientemente, basandome en el razonamiento y en su utilidad. Todas
las asociaciones que hago estan formadas de una manera consciente y se pueden
dividir o romper de la misma manera” (pag. 31).

Morris (1999, c.p Martin, 2013), dice que “si comprendemos que todos
nosotros tenemos patrones de habilidad complementarios, tanto débiles como fuertes,
en nuestros respectivos SPHSP (sentidos, percepciones, habilidades y sistemas de
pensamiento), entonces las personas con autismo podran llevar una vida, en lugar de
depender de una ayuda vital de por vida.” (pag. 7).

Muchas personas con autismo han confirmado el hecho de que las personas con
dicha condicion comparten sistemas de percepcion y pensamientos comunes. Asi
mismo, manifiestan tener pocos problemas a la hora de comunicarse y entenderse
con personas de “su mismo tipo”.

Cuando se le pregunté a Williams (1994, c.p Martin, 2013), el motivo de su
comportamiento socio comunicativo, explico que: “encontraba dificultad en
percibirse a si misma en relacién con el entorno, a menos que realizara estas
conductas, esto le daba seguridad, ayudandole de esa manera a interpretar su

contexto ambiental” (pag. 12).

Experiencias de las personas con TEA de Bullying

Grandin (2013), “En la escuela era motivo constante de burla y vivia triste. El
unico refugio lejos de las provocaciones eran actividades practicas como paseos a
caballo y el laboratorio de electrénica. Los nifios que les gustaban esas actividades no
me molestaban. Esas actividades eran los refugios de las provocaciones (pag. 5).

Grandin (1996) expresa como ha aprendido a sobrellevar las dificultades que
tiene al momento de interactuar con otros:

“Yo queria sentir la buena sensacion de ser abrazada, pero cuando las
personas me abrazaban el estimulo me bafiaba como lo haria una ola
enorme...A los 18 afios cree una maquina de dar abrazos. Me tomé un
largo tiempo aprender a aceptar la sensacion de ser agarrada y tratar de
no alejarme de ello...He encontrado en mi propia experiencia con la
méaquina de dar abrazos que casi nunca me siento agresiva después de
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usarla. Para aprender a relacionarme mejor con personas, primero tenia
que aprender a recibir confort de la presién calmante que me daba la
maquina. Hace dos afios escribi: Me di cuenta que si no podia aceptar la
méaquina de dar abrazos, nunca aprenderia a darle amor a un ser humano”

(pag. 5).
Propuestas de las personas con TEA para mejorar sus conflictos sociales

Las personas con autismo tienen experiencias sensoriales perceptivas
diferentes, que proporcionan diferente conocimiento relativo del mundo, éstas
pueden ocasionar hiper- o hipo-, sensibilidad, variacion entre los diferentes
“voliimenes” de percepcion, dificultad a la hora de interpretar un sentido, etc.

O’Neill, (1999), Para los no autistas estas experiencias pueden parecer
inusuales y pueden ser interpretadas de otro modo; pero lo importante es ver el
mundo de acuerdo a la manera en la que experimenta y percibe cada uno. “Todos
podemos “sentirnos extraios” de vez en cuando y sufrir experiencias similares en
cualquier momento, especialmente cuando nos sentimos cansados. Lo que si es Unico
en estas experiencias en el autismo en la intensidad y continuidad de las mismas:
estas experiencias son ‘“normales” para ellos.” (pag. 31).

“Mis profesores creen que saben mas del autismo que yo porque han ido a
cursos. jPero yo he tenido autismo toda mi vida”, asi lo afirma Stanton (s/f, c.p
Martin, 2013). En su trabajo “Tratar de comprender el autismo desde dentro” plantea
dos alternativas:

1.Aprender a entender y compartir la mente de alguien que es diferente,
comprender que detras de conductas raras, podemos encontrar una budsqueda
desesperada de significado (p. ej. detras de una “mente en blanco”, ecolalia, conducta
de eco, pensamiento detallado, conductas repetitivas y estereotipadas, etc.) Si
tratamos de entender esas “conductas extrafias” desde dentro vemos que también
tienen funciones importantes para las propias personas con autismo y que son mucho
menos ‘“raras” que lo que piensan las personas sin la “lente de Asperger”.

2. “El segundo elemento para comprender el autismo consiste en “la adaptacion

al entorno”. También se podria definir como “tratar de sacar a las personas que viven
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en el caos fuera de ese caos”, de modo que encuentren algo de orden y/o significado”
Bogdashina, (2007), acota que si se trata con “conductas desafiantes” en el autismo,
no hay que centrarse demasiado en las conductas en si mismas, hay que comprender
las causas a esas conductas y tratar de desarrollar un enfoque basado no en los
sintomas, sino en la prevencion. Las conductas desafiantes vienen causadas por
problemas en la comunicacién, comprension social, imaginacion diferente,
dificultades sensoriales”

Gerland y Williams (1992, c.p Martin, 2013), sugieren que adaptarse al entorno
sensorial (y desarrollar una “dieta sensorial”) es uno de los elementos esenciales de
este “enfoque pre-educativo”. Si las personas con autismo tienen que vivir
permanentemente en un entorno que no tiene en cuenta su sensibilidad sensorial,
entonces viven en una atmosfera que me recuerda a “situaciones post-traumaticas”.
“En dichas situaciones, las personas con funcionamiento neuronal tipico desarrollan
problemas sensoriales agudos. La sobrecarga de informacion puede conducir a la
hipersensibilidad sensorial y emocional, y por tanto a una situacion de estrés cronico
“no se debia tanto a que no comprendiera el mundo, sino que no podia soportarlo”.

Algunos fragmentos del libro “Autism: An Inside - Out Approach (Autismo:
un enfoque a fondo) en donde Williams (1992),) habla sobre un entorno educativo
ideal son los siguientes:

“Mi entorno educativo ideal seria uno en donde la clase tuviera muy poco
eco o luz reflectora, donde la iluminacion fuera suave y se proyectara
hacia arriba en lugar de hacia abajo...Seria un entorno donde el volumen
de la voz del educador seria suave, de modo que tendria que elegir
sumamente a ¢l en lugar de sentirme bombardeada... Seria un entorno
que tomaria en cuenta la hipersensibilidad en sus variantes mono y
sensorial, asi como la sobrecarga de informacién, y no asumiria que la
realidad sensorial, cognitiva, emocional, social o de percepcion del
educador fuera la tUnica... Hay muchas cosas que las personas con
autismo a menudo tratan de evitar: control externo, desorden, caos, ruido,
luz intensa, tacto, implicacion en general, implicacién emocional, ser
observados u obligados a observar. Desafortunadamente, la mayoria de
entornos educativos se componen, precisamente, de todas estas cosas”

(pag. 4)
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Bogdashina (2007), alega que algunos pueden decir que la informacion sobre
percepcion diferente no esta validada cientificamente y que faltan muchas pruebas
que demostrar; por esto es urgente realizar las investigaciones necesarias en esta area
“Uno no culpa a un nifio ciego por ser incapaz de nombrar los colores. Y sin
embargo, se contintia culpando a los jévenes con autismo a pesar de sus percepciones

distorsionadas, mas lentas 0 mas rapidas.

Por su parte O Neill (1999) agrega: “Un enfoque educativo, complementado
por un tratamiento sensorial, no es una cuestion de la cantidad de horas, sino en qué
mundo de percepcion vivimos. Aprender como funcionan los sentidos de cada
persona con autismo es una clave crucial para poder entender a cada persona” (pag.
6).

Grandin (1992), comentan que cuando le preguntan como hizo para
recuperarse, ella ha dicho: “que el papel que han desempefiado distintas personas
en su vida, ha sido fundamental en su progreso (pag. 126).

Sinclair (1992), es otro testimonio importante para agregar en esta
investigacion, ya que comenta sobre sus experiencias que vive un adulto con
autismo, puesto que vive con la condicion y ademas como profesional se dedica a
trabajar con personas con este trastorno, desde nifios hasta adultos, ademas de
brindar seminarios para entrenar a profesores y terapistas en el area. Fue el pionero
del uso de perros de servicio para personas con autismo en la década de los 80 y el
cofundador y coordinador de la Red Internacional de Autismo en 1992; por ultimo,
produjo la primera asamblea anual disefiada por y para autistas, llamada Autreat
desde 1996.
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METODOLOGIA
Tipo de Investigacion

La investigacion cualitativa ha sido definida de muchas formas, sin embargo,
todas coinciden en que permite llegar a resultados a través de procedimientos no
cuantificables, ni estadisticos. Puede incluir investigaciones sobre la gente, las
experiencias vividas, sus comportamientos, las emociones y sentimientos, entre otros,
asi lo sefialan Strauss y Corbin (2002).

El presente estudio se ajusta a la metodologia cualitativa ya que permite abordar
la realidad de las relaciones sociales contadas por sus propios protagonistas, los
adolescentes con TEA, quienes relatan sus experiencias, asi como emociones y
sentimientos en relacion al mencionado tema.

Algunas caracteristicas de este método son descritas por Taylor y Bogdan
(1994) quienes sefialan:

o La investigacion cualitativa es inductiva. Los investigadores desarrollan
teorias, conceptos , interpretaciones a partir de los datos obtenidos

. El investigador ve al escenario y a las personas desde una perspectiva
holistica, como un todo.

. Los investigadores cualitativos tratan de comprender a las personas dentro
del marco de referencias de ellas mismas. Se identifican con las personas que
estudian para poder comprender codmo ven las cosas.

. Los investigadores cualitativos dan énfasis a la validez en su
investigacion. Obtiene un conocimiento directo de sus informantes, no filtrado por

conceptos, definiciones operacionales y escalas clasificatorias.

Por tal motivo, el método de estudio que rige a la presente investigacion es la
teoria Fundamentada creada por Glaser y Strauss en 1967, la cual es definida por
Escalona (2010) como:

“consiste en un proceso sistematico de investigacion en el cual la
recoleccion, el analisis de los datos y la teoria surgida de ellos estan
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intimamente relacionados. La teoria fluye inductivamente de un proceso
de comparacion constante de la informacion recabada. El investigador no

se plantea hipdtesis a priori, €stas emergen del analisis de la realidad”
(pag. 145).

El analisis de la investigacion basado en dicha teoria consta de tres fases, segln
Escalona (2010):

1.  La codificacion abierta, “supone un proceso de involucramiento con la
realidad objeto de estudio para comenzar a recolectar informacion por diversas vias,
de acuerdo con los requerimientos de la investigacion. durante esta fase comienza el
proceso de construccion de categorias” (pag. 145).

2.  Fase de Codificacion Axial: “se identifican relaciones entre las categorias
y entre estas y las sub-categorias, lo cual puede llevar a modificar la estructura inicial.
El proposito es reagrupar los datos que se separaron durante la codificacion abierta.
Se inicia, en esta fase, la generacion de teoria y su validacion con los datos” (pag.
146).

3. Codificacion Selectiva: “se caracteriza por la identificacion de las
categorias principales, mas inclusivas, y la modificacion de la estructura en funcion
de las mismas. Se trata de integrar y refinar las categorias. Para este momento
comienza la produccion de texto narrativo y continta la validacion de la teoria para

su presentacion final (pag. 146).

En funcion al planteamiento de la teoria fundamentada, la presente
investigacién busca generar teorias a partir de los datos obtenidos desde sus
protagonistas, es decir, los informantes claves para tal fin, por lo cual no se plantan
hipdtesis ni se determinan variables a priori.

Para alcanzar los objetivos propuestos en dicha investigacion, se siguen los
pasos planteados en la teoria fundamentada, en otras palabras, se realiza una
codificacion abierta de los datos y seguidamente una codificacion axial; para la
obtencion de los datos se emplea la técnica de la observaciéon participante y las

entrevistas a profundidad.
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Las entrevistas cualitativas se caracterizan por no ser estructuradas, no
directivas, ni estandarizadas. Por entrevistas a profundidad se entiende, segin Taylor
y Bogdan (1994), “reiterados encuentros cara a cara, entre el investigador y los
informantes, dirigidos hacia la comprensién de las perspectivas que tienen los
informantes respecto de sus vidas, experiencias o situaciones, tal como las expresan
con sus propias palabras” (pag. 101).

Las entrevistas cualitativas y la observacion participante son técnicas que van
de la mano, puesto que el investigador se aproxima al contexto social donde se
desenvuelven los informantes y avanzan lentamente en el establecimiento del rapport
y la confianza con cada uno de ellos. La participacion activa es definida por Escalona
(2010) como ‘el observador se involucra, y trata de aprender las reglas y formas de
actuar del grupo” (pag. 74).

Cuatro adolescentes accedieron a participar de forma voluntaria. Tres de ellos
varones y una hembra, estudiantes de secundaria, diagnosticados con TEA de buen
nivel de funcionamiento, asisten a distintos liceos, la mayoria publicos y uno de ellos
privado, todos pertenecientes al municipio Guaicaipuro, Los Teques. Edo Miranda y
son de clase media.

Para el momento de las entrevistas sus edades oscilan entre 12 y 16 afios. Se
recoge informacidn adicional de los padres, docentes y compafieros, para contrastar la
dada por los informantes, durante las entrevistas a profundidad, debido a la tendencia
demostrada en estos individuos a enmascarar sus problemas, como lo expone
Carrington y Graham (2001). Asi como también, se complementan los datos a traves
de las observaciones en el contexto escolar.

A continuacion, se presenta una breve descripcion, de los datos més relevantes
de cada participante, identificados con las iniciales E1, E2, E3 y E4 para resguardar
su identidad.

La participante identificada como E1, es de sexo femenino, para el momento
cuenta con 15 afos de edad, es estudiante del segundo afio de secundaria, en un liceo
publico. Recibio diagnostico de autismo leve, de buen nivel de funcionamiento a los

14 afnos de edad. Convive con su madre adoptiva y tiene contacto frecuente con el
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padre, pertenecen a un estrato economico bajo. Entre sus habilidades se encuentra
dibujar, también le gustan los instrumentos musicales.

El participante E2, se trata de un adolescente de 12 afos, estudiante del primer
afio de secundaria, en un liceo publico. Fue diagnosticado a los 5 afios de edad con
autismo leve. Vive sélo con su papa, puesto que sus padres estan divorciados, es hijo
unico. Pertenece a la denominada clase media, su padre trabaja todo el dia y el joven
pasa la mayor parte del dia solo. Muestra habilidades para la lectura, practica artes
marciales, le gusta correr.

Por su parte, E3 es un adolescente de 14 afios de edad, estudiante del segundo
afio de secundaria, en un liceo publico. Fue diagnosticado a los 10 afios de edad con
Trastorno Generalizado del desarrollo, la ultima reevaluacion hace dos afios arrojo,
autismo leve. Su hogar esta conformado por su madre, el padrastro y una hermana de
5 afios de edad. La situacion econdmica de la familia es de nivel adquisitivo medio.
Algunas de sus habilidades y pasatiempos son disefiar, dibujar, jugar video juegos,
ver peliculas de terror.

Finalmente, E4 es un adolescente de 16 afos de edad, estudiante de cuarto afio
de bachillerato, en un liceo privado. El diagnéstico de autismo leve, de buen nivel de
funcionamiento es reciente, fue evaluado hace 6 meses. Vive con su madre, el
padrastro, un hermano y una hermana, ambos menores que él. El nacleo familiar es
de clase econdmica media. El joven muestra un amplio bagaje de informacion
cultural, puesto que muestra marcado interés por la lectura, especialmente temas
cientificos.

Para el analisis de los datos se procedio a la transcripcion de los audios, previo
consentimiento de los entrevistados, la cual fue realizada de forma manual. Luego se
procedio al analisis de los datos para extraer de alli las categorias de analisis con un
disefio Sistematico, de codificacion axial abierta (Strauss y Corbin, 1990, citados por

Hernandez; Fernandez y Baptista 2006).
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RESULTADOS Y ANALISIS

Luego de la transcripcion de cuatro (4) entrevistas realizadas a adolescentes con
el Trastorno del Espectro Autista, de buen nivel de funcionamiento, se realizd la
codificacion de la informacion recopilada, obteniendo asi la categoria central y a

partir de ella seis (6) categorias especificas, la cual se grafica a continuacion:

6. Respeto y 0
(B, |}

Comprension de las Relaciones
Sociales percibidas desde /los
Adolescentes con TEA, Estudiantes
de Secundaria

5 La Vfda en % x 3. Procesamiento
el Liceo Sensorial
4. Literalidad
del Lenguaje

Figura 1.- Categorias Centrales de la Investigacion

De las categorias expuestas anteriormente se ejemplifican y describen cada una

de las sub-categorias derivadas de cada tema central.

1.1.1 Amistades Vs.
Conocidos

Amistad

1.1.2 Grandes
Amigos

%4

1. Amistad ]

[ 1.3 Lugares de

1.2 Dificultad para

hacer Amigos

[ 1.1 Ideas sobre la ]ﬂ
=
[

Encuentro

1.4.1 Mdsica, J

ﬂ [ Lectura, Dibuyjo

1.4 Gustose ]

Intereses
%[ 1.4.2 Temas de ]

Conversacion

Figura 2.- Categoria Central de Amistad y Sub- Categorias

56



1. Amistad

Dicha categoria se encuentra conformada por todas aquellas ideas relacionas con
la amistad, expuestas por los adolescentes entrevistados, con Trastorno del Espectro
Autista (TEA) de buen nivel de funcionamiento, en otras palabras las definiciones
tedricas y las experiencias propias, asi como también, una clara distincion entre los
amigos Y los conocidos; y aquellos considerados como grandes amigos.

De igual forma dicha categoria arroja la dificultad para hacer amigos, los lugares

de encuentro y los gustos e intereses en comun.

1.1. Ideas sobre la Amistad: aqui se agrupa las definiciones teoricas y las
concepciones propias que tienen los adolescentes entrevistados con TEA
sobre la amistad. Derivandose a su vez una clara distincién entre los amigos y
los conocidos, agregando ademas aquellos considerados grandes amigos, por

tener caracteristicas muy distintivas al resto.

“Segun los libros es un pequeiio lazo entre una persona y otra que puede
existir, que puede ayudar, en laaaa, como decirlo en la, ay en su vida diaria, que los
ayuda, tanto con negocios y todo” (E-1)

“La amistad seria algo con una persona, pero (pausa) algo que se, por decir de
alguna manera que sea especial (...) siento que para yo establecer una amistad con
una persona, esa persona tiene no parecerse a mi, tiene que tener gustos parecidos
donde yo al poder irme por ese camino pueda ehh relacionarme mas con esa persona
alguien que tanto yo lo pueda escuchar a él o a ella. O ella me pueda escuchar a mi
ehh podamos platicar horas sin cansarnos vamos a echar chistes, sin ofendernos eso

para mi seria la amistad” (E-4)
1.1.1. Amigos Vs Conocidos: hace referencia a la distincion que aclaran

los adolescentes entrevistados con TEA, en relacién a las caracteristicas

de aquellos que son conocidos y quienes consideran sus amigos.
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“Soy muy selectivo con las amistades puedo tener muchos conocidos pero la
verdad como amigos ciertas personas, porque no me gusta mucho expresarme, 0
tiene que ser alguien que comparta los mismos gustos para yo poder hacer amistad
con él” (E-4)

“Unas son de las que te Ilaman y te toman en las manos y te dejan caer al
vacio, en cualquier momento, cuando te necesitan ahi si se te acercan, ayudame, tal
cosa y después, después se van, si te dejan y dicen que si te conocen es que Si Yo soy
amigas de ellas para estar de confianzuda, para estar hablandoles asi, entonces no,

prefiero estar sola que mal acomparniada” (E-1)

1.1.2. Grandes Amigos: se incluyen expresiones relacionadas con
aquellas caracteristicas que distinguen a un mejor amigo.

“cuando se trata de mejor amistad es cuando se conocen mas a fondo, y empiezan a
ver mas cosas, empiezan a ir una persona a la casa de la otra, y hay mas confianza y
todo” (E-3)
“nos defendemos uno al otro, no permitimos que haya ofensa unos a los otros, nunca
dejamos a alguien atrés (...) grandes amigos, me gustaba demasiado estar con ellos,
éramos inseparables eeee ¢como cuantos éramos? Seis, un grupo de hermanos pero

con distintas madres” (E-2)

1.2 Dificultad para hacer Amigos: incluye los temores y sentimientos
vinculados a la dificultad que presentan los adolescentes entrevistados con

TEA para tomar la iniciativa de hacer amigos.

“Si, mucho porgue no las conozco, no sé como son, cOmo vayan a reaccionar,
no sé nada sobre ellos, ellos no saben nada de mi, me pongo nervioso, timido, como
sea” (E-3)

“Si, porque siento que con la mayoria de las personas no logro entablar bien y
hay veces en que me pongo muy timido o hago gestos o digo cosas que quizas la otra

persona no comprenda o quizas no le guste” (E-4)
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1.3 Lugares de Encuentro: hace referencia al lugar comun, el colegio, donde la
mayoria de los adolescentes entrevistados conocieron a sus amistades y como

lo hicieron.

“Los conoci en la escuela (...) nos pusimos a hablar de quien sabe qué,
empezando educacion fisica, y con I, fue porque la cantina, esteeeee, yo lo vi atras,
entonces él dijo algo y yo le respondi, bla bla bla y ahi empezo también” (E-3)

“sentimos una conexion, Y0 por ejemplo en el mismo colegio estuve dos grados
nada méas y me cambié, por cada grado que estaba yo conoci, mira, mi mejor amigo,
el que mas le caigo mejor, mas lo aprecio como tal se llama G. S” (E-2)

“En el Anita Espinal. En una de las tres escuelas en donde estoy” (E-1)

1.4 Gustos e Intereses: los adolescentes entrevistados hacen referencia a los
gustos e intereses que suelen compartir con sus amistades, tanto en actividades
como toépicos para hablar.De los cuales se derivan dos componentes: a) la

masica, lectura y dibujo; b) Los temas de conversacion.

1.4.1 Mdsica, Lectura y dibujo: incluye los temas y actividades que
prefieren los adolescentes con TEA entrevistados, y cOmo a su vez

es0s gustos eran compartidos con sus amistades y/o comparieros.

“Yo lo que hacia era leer, leer libros de dinosaurios, no se un montén de cosas
ahi, leer libros educativos, las cosas en comdn las conseguimos gracias a las cosas
de terror, nos gusta bastante lo que serian cosas tétricas, sangrientas, dolorosas
como tal” (E-2)

“La musica, a veces hacen competencias de dibujo, asi cosas que llamen la
atencion, guitarra, pronto van a pedir instrumentos de viento. Porque nada mas

tenemos cuerda y percusiones” (E-1)
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1.4.2. Temas de Conversacion: hace mencion a los temas de interés que
muestran los adolescentes entrevistados como una forma de

interaccion con sus amistades.

“Ehhh con cada persona como que hablo algo diferente, ehh con W y D ellos
escuchan la misma serie que yo veo con cosas asi, y a pesar que no son tan fanaticos
como Yo, siempre podemos hablar cosas especiales yyy los demas, por asi decirlo,
siempre se acaban pero podemos iniciar otros con B y J, casi siempre hablamos de
video juegos con Ay O, con A siempre hablamos de cosas asi que si de foros y con O
me gusta hablar de cosas mas que todo de musica y arte porque a ella le gusta mucho
el arte yyy los grupos musicales son los mismos y nos podemos entender” (E-4)
“hablamos del mismo juego que él también juega, €l jueguito ese, empezamos hablar
sobre eso, él me dijo y que él cuando conoci6 el nivel demonio por primera vez

tambieén (...) Y asi empezo la conversacion, y al dia siguiente paso lo mismo, y bla

bla bla” (E-3).

En esta primera categoria se evidencia el manejo de informacion teérica que
tienen los adolescentes con TEA en relacion a la amistad, conocen las caracteristicas
que debe tener un amigo, qué cosas deben compartir, incluso lo correcto o incorrecto
en una relacion de amistad. Sin embargo, en la practica se evidencia la dificultad que
presentan para conocer a nuevas personas, en otras palabras, existe el deseo y la
necesidad de vincularse con sus similares pero con frecuencia fallan al momento de
intentarlo, lo cual coincide con lo sefialado por Tongue, Brereton, Gray y Einfeld en
1999.Se muestran selectivos, inseguros e incluso ansiosos frente a las relaciones
sociales. Cabe destacar que la mayoria reconocen sentir temor a ser criticados o no
comprendidos por mostrar conductas inapropiadas frente a otros.

Asi mismo, se conocid que la mayoria de los adolescentes entrevistados han
logrado tener relaciones de amistad, aclarando la diferencia entre los conocidos y

quienes se convirtieron en sus grandes amigos, dado que comparten los mismos
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gustos e intereses, disfrutan de su compaiiia, y resaltan los valores del respeto y la
solidaridad entre ellos.

Es importante resaltar, que los adolescentes entrevistados lograron hacer lazos
de amistad en los espacios escolares, la mayoria con otras personas sin ninguna
condicion y/o discapacidad. De alli la importancia de la integracion de los
adolescentes con TEA en aulas regulares para favorecer el desarrollo de las relaciones

sociales.

2.1 Ayudara un .
[ g0 } IE:> ‘ 2.11Dar Consejos ]

I:>t 2.2 Discusiones } l::>[ 221 ’D;: ;ﬂ:na’a el J

‘ 2.3 Compartiendo }

Buenos Momentos

Figura 3.- Categoria Central de Empatia y Sub- categorias

2. Empatia
En esta categoria se agrupan todas aquellas acciones que muestran los
adolescentes entrevistados para colocarse en el lugar de otros, asi como también, el

proceso de reconocer las distintas emociones en si mismos y en los demas.

2.1. Ayudar a un Amigo: hace mencién a los intentos que realizan los
adolescentes entrevistados por ayudar y apoyar a sus amigos en los momentos
dificiles.

“A veces lo medio los ayudo, o los intento hacer reir, porque la risa es la mejor

medicina” (E-1)

61



“G justamente se sentia deprimido porque le gustaba una chica pero no
lograba conquistarla eso le deprimia y justamente un amigo mio y yo intentamos
conseguirle novia, intentamos hacer un montén de cosas, intentamos lo que sea

solamente para hacerlo sentir mejor” (E- 2)

2.1.1 Dar Consejos: explica la capacidad de los adolescentes
entrevistados para dirigirse a sus amigos con una palabra de aliento o
darles sus puntos de vista cuando lo necesitan, y asi ayudarlos a sentirse

mejor.

“Mas de una vez, a mi en el R. P me llaman el psicologo bastante, conozco
bastante sobre psicologia, se dar consejos, se hablar y ayudar para que la gente se
sienta mejor, he ayudado y he hecho sentir bien a la gente mas de una vez” (E-2)

“SI, R. sobre que tiene que mejorar bastante la escuela (...), porque antes

necesitaba mucho mi ayuda para salir bien en los examenes” (E-3)

2.2 Discusiones: se refiere a las situaciones de enfrentamientos y conflictos que

han tenido los adolescentes entrevistados con sus amigos.

“Una vez, con la unica que consideré mi amiga, mas nunca nos volvimos a
ver” (E-1).

“solo con G él era de los unicos amigos mios, hermanos que podia que le
dejaban salir, y pues él iba a mi apartamento(...) un dia en el cual yo estaba raro
Ilegamos a casa Yy yo le ensefiaba karate, justamente yo le decia que tenia que hacer
ciertas cosas de ejercicios y él justamente me peg6 un pelotazo en la cara cuando
estabamos en mi casa y algo me molesto ahi (...) explote de ira no entiendo por qué
lo agarre lo levanté (...) se me activé la adrenalina lo estrellé contra el sofa y le dije
un monton de cosas de las cuales me arrepiento (...) pero esa fue la unica ocasion en

la cual yo pelee con ellos” (E-2).
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2.2.1 Percibiendo el enfado: describe la forma que tienen los
adolescentes entrevistados para reconocer cuando alguien cercano a su
entorno social se encuentra molesto 0 molesta. No solo por las acciones

sino también por las expresiones corporales y gestos con el rostro.

“Siento sus energias, asi como tal. Su rostro todo concepto claro me lo dice,
aungue sea el mas minimo, igual lo noto es imposible que no lo note, porque yo lo
noto todo” (E-2)

“Veo que no me estan tratando como me tratan normalmente que me ignoran

0 que ven que yo qué hice o cosas asi, veo que se molestaron” (E-3)

2.3 Compartiendo buenos momentos: hace referencia a los momentos
agradables que disfrutan junto a sus amigos, cuando a ellos les suceden cosas

buenas. En otras palabras compartir la felicidad.

“Me siento muy bien, echamos broma y todo” (E-3).

“Comparto con ellos ya que como te dije hay algunos que tienen muchas
cualidades, gustos parecidos como los mios, siempre disfrutamos que estan de buen
humor, salimos echamos una partida, contamos chistes y es agradable” (E-4).

“Comparto la onda con ellos, en esos casos no hay mucho que contar
simplemente aprovechamos esa felicidad para hacer algo totalmente fuera de lugar”
(E-2).

En dicha categoria se evidencia la capacidad que tienen los adolescentes
entrevistados para colocarse en el lugar de otras personas, bien sea ante situaciones
dificiles o0 en momentos agradables donde comparten las mismas emociones. Asi
mismo, se observa que reconocen las emociones en si mismo y en los demas.

A través de la informacion obtenida en las entrevistas se presume que los
adolescentes son capaces de inferir creencias y sentimientos a partir de las actitudes y
expresiones faciales de sus personas allegadas, en especial el enfado y la felicidad, lo

cual deja en evidencia que existe una teoria de la mente deficiente, en proceso de
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crecimiento, producto quizas de la madurez y el desarrollo evolutivo alcanzado hasta
la pubertad.

Por otra parte, en cuanto a los conflictos sociales queda reflejada la dificultad
para resolver problemas, situaciones vergonzosas; por lo general suelen actuar de
manera impulsiva, en ocasiones sin comprender sus propias conductas, mas sin

embargo, suele haber arrepentimiento y pena posterior a la situacion.

3.1 Sonidos, olores
y Colores

3.2 Nuevos
Lugares

3. Procesamiento
Sensorial

[ 3.3 Contacto Fisico ]

AN

( 3.4 Contacto Visual

Figura 4.- Categoria Central de Procesamiento Sensorial y Sub- Categorias

3. Procesamiento Sensorial

Durante las entrevistas cada adolescente expresé la forma en como perciben los
estimulos sensoriales que estan a su alrededor, entre ellos: los sonidos, olores, colores
y sensaciones tactiles; asi como también las respuestas ante los cambios de

situaciones y/o lugares.

3.1 Sonidos, olores y colores: se refiere a las distintas sensaciones que presentan

los adolescentes entrevistados, ante los diferentes estimulos del ambiente.
“(...) un lugar muy ruidoso con gente que hable mucho, mucho, mucho por
ejemplo, gente que tiende a expresarse con un tono de voz demasiado alto ehh no me
agrada, es incobmodo eh a veces cuando paso mucho tiempo en un lugar tan con
mucho sonido proveniente de diferentes lugares ehh siento que como un leve dolor de

cabeza y a la vez estoy como mareado, porque no sé a qué sonido prestarle atencion,
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se mezclan todos. Durante clases cuando estoy presentando algo si hay mucho ruido
yo tiendo a desesperarme por terminar rapido pero también hay veces donde me
gusta es tratar de concentrarme tanto que ya los sonidos quedan flotando porgue ya
no los puedo percibir” (E-4).

“Los colores prefiero los colores opacos, no me gustan los colores muy
brillosos, muy chocantes prefiero las cosas mas gris y tonos suaves, marron claro
ehh (...) los olores que son muy fétidos, basura acumulada ehh carne mala, en
descomposicion, el olor de las cloacas que a veces salen” (E-4).

“el olor del monoxido de carbono (risas) ese no le gusta a nadie. Ah ya va, el olor
del humo del cigarrillo lo odioooo, no lo tolero no huelo ni un pedacito, un

miligramo de humo y me da la tosedera ya” (E-3).

3.2 Nuevos Lugares: hace mencion a las reacciones que tienen los adolescentes
con TEA, ante los cambios de lugares, es decir, las situaciones desconocidas

0 novedosas.

“Normalmente llegar a Sitios nuevos es un cambio, pero ya me acostumbré, es
totalmente bien, ya sé de cdmo va la onda, el liceo parece un barrio, parece el barrio
mas peligroso de todo el mundo, de verdad” (E-2).

“Siento que estoy en un entorno desconocido entonces prefiero es ir
observando e ir viendo como se maneja el lugar para luego yo tratar de adaptarme a
él (...) Es como algo que hace que me sienta como describir la incomodidad es como
sentir que necesito escapar un momento de ahi, pero es viendo como tratar o como se
maneja para luego yo poder ingresar y aun asi no me termino de desarrollar bien
porque siento que para yo poder abrirme a un lugar tengo que estar seguro si ese

lugar me puede acoger a mi” (E-4) .
3.3 Contacto Fisico: hace referencia a las distintas respuestas de los adolescentes

entrevistados ante el contacto fisico con otras personas y las emociones que

experimentan.
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“El contacto fisico también lo prefiero con personas que ya conozca bien, eso
de estar saludando a una persona gue recién estoy conociendo con abrazos cosas asi
es chocante. Es como timidez, es como que ni él me conoce bien ni yo la conozco bien
a ella, entonces no sé si es incomodo para ambos o solo para mi” (E-4).

“Depende, si es una persona que me gusta obviamente prefiero el carinio, si es
otro amigo, ah ok un abracito esto aquello, pero tampoco tanto exceso, eres amigo es

ta, eres novio es ta (gestos de las manos). Con la familia cariiio de familia” (E-3).

3.4 Contacto Visual: hace referencia a las sensaciones que experimentan los
adolescentes con TEA cuando intentan establecer el contacto visual con las

personas

“Me gustan las miradas porque siento que reflejan a las personas, reflejan
caracteristicas de las personas, pero hay ciertas personas que siento que sus miradas
es muy atrapadora (...) Pero por suerte ya cuando llevo cierto tiempo conociendo a
una persona su mirada ya no me perturba tanto y las puedo mirar cuando estan
hablando a los ojos. Es como si las miradas son muy.., cuando conectan son algo

(hace gestos) como perturbante” (E-4) .

Esta categoria destaca la importancia de la percepcion sensorial que muestran
los adolescentes con TEA que participaron en dicha investigacién, el procesamiento
sensorial es distinto al resto de las personas con quienes a diario se relacionan. Es
importante destacar como la hipo o hipersensibilidad muestra un papel fundamental
en las formas de interaccion social, es decir, con frecuencia perciben olores, colores y
sonidos que son perturbadores, por lo cual prefieren evitarlos, incluyendo las miradas
de las personas y/o el contacto fisico.

De forma similar ocurre con los lugares desconocidos, a los cuales se enfrentan
progresivamente para darse el tiempo de observar detenidamente los detalles, como
se maneja la dinamica del lugar, antes de arriesgarse e introducirse de lleno a la

novedad.
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Lenguaje Bromas

[ 4. Literalidad del ] I:>[ 4.1 Comprendiendo las J

Figura 5.- Categoria Central de Literalidad en el Lenguaje

4. Literalidad en el lenguaje
Se refiere a la dificultad que manifiestan los adolescentes entrevistados

para comprender las bromas, chistes o frases con sentido figurado.

“No. Tiene que ehh me he acostumbrado a algunos, pero es porque los llevo
escuchando tanto tiempo o0 a veces lo escucho y pido explicacion y me la dan, pero
hay veces donde decian cosas que yo no entendia y me las tomaba muy literal y yo me
guedaba ¢por que me esta diciendo eso? no entendia, y al final fue que me
terminaron explicando pero ya obviamente como estoy en el liceo en liceo siempre se
ve mucho eso, eh, me tuve que acostumbrar y ya por lo menos se identificarlo cuando
lo veo, mejor cuando lo escucho” (E-4).

“No. No lo puedo distinguir. Porque como en la vida diaria, es decir, cualquier
cosa uno lo puede tomar de juego o echandole broma a uno. Entonces no distingo
cual es un juego conmigo, o involucrandome a mi 0 un juego entre varios, asi que

meten a varios ahi y después uno anda ahi sin saber nada” (E-1).

Dicha categoria refleja la deficiencia de los adolescentes con TEA para
comprender los chistes, bromas, frases en sentido figurado, puesto que las palabras
gue escuchan son transformadas en imagenes quedandose su mente solo con los
detalles, evidenciando asi, una marcada dificultad para asimilar de forma global la
idea que les fue trasmitida, s6lo cuando es codificada y explicada previamente, logran
aprenderlas e integrarla a su repertorio de informacion.

Lo cual a su vez interfiere en las relaciones sociales con sus similares,

convirtiéndose en motivo de burlas, o acusaciones infundadas.
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Figura 6.- Categoria Central La Vida en el Liceo.

/

5. Lavidaen el liceo
Incluye las experiencias vividas por los adolescentes en el contexto escolar, las
cuales son descritas como agradables y desagradables; asi como también, el reto de
trabajar en equipo, buscar apoyo en otras fuentes, y enfrentarse al maltrato y la burla

de otros comparieros (Bullying).

5.1 Aspectos desagradables: se refiere a las experiencias descritas como poco
agradables que han vivido los adolescentes dentro del contexto escolar, tanto
con los profesores como el resto de la comunidad estudiantil.

5.1.1 Conflictos con los profesores: abarca testimonios de los
adolescentes en cuanto a los conflictos con algunos profesores, y la

manera en que estos fueron abordados.

“Con la de artistica porque yo le contesté el primer dia de clases. Porque ella
el primer dia, nos dijo asi apenas nos dijo su nombre, nos eché una amenaza que la
primer cosa que hiciéramos iba a hacer que nos expulsaran asi fuera cualquiera, que
no le importa, que nos expulsaran, y yo me pare le dije que nosotros teniamos
derecho a estudiar y que ella no podia estar disponiendo de que si nosotros

estudiamos porque a ella le da la gana, o si no, se enojo conmigo y me llevo a la
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seccional, iba a llamar a mi representante, pero una profesora la par6 y la puso en
su linea. Que por qué también va hacer eso, si yo estoy sacando mi libertad de
expresion” (E-1).

“Tengo problemas con el profesor de fisica y el profesor de inglés (...) este
profesor es de esos profesores que como que quieren que tu des las clases por ellos o
que quieren notar cualquier minimo error, como que estan esperando para cazarte
YYY sucede que hice una exposicion (...) pero, como el profesor no nos habia dado el
tema yo no sabia nada que tenia que explicar también, a parte de mi punto cosas
relacionadas o que complementen mi punto yy, é/ me agarré por ahi, (...) y tenia
parametros para las preparaciones grupales, obviamente, en eso nos clavo porque el
grupo no estaba bien organizado, el Unico que habia estudiado y preparado su tema
era yo, traté de hablar con él para ver si podia reparar esa nota y él me dijo que no”
(E-4).

5.1.2 Cantidad de personas: se refiere a las sensaciones de incomodidad
reflejada por los adolescentes en cuanto a la cantidad de personas

que confluyen en el espacio fisico de sus liceos.

“Es un lugar bastante pequefio, no me desagradaria normalmente que fuera
pequefio sino que para la cantidad de poblacién estudiantil se queda muy corto,
entonces hay veces donde el patio que es techado, como una casa ehh salgo y si
acumula la gente, entonces todo esta muy cerca, todo el mundo grita, todo el mundo
lanza cosas, no tienes tu espacio yyyy los profesores también son personas bastante
desagradables” (E-4).

“Ultimamente estoy viendo que la gente esta el doble de agitada, ahorita veo a
cada rato a la gente (golpea su pufio con la mano) golpedndose, eso no me gusta

mucho pero ya vi que eso es parte del liceo” (E-2).
5.2 Aspectos Agradables: se refiere a las experiencias descritas como agradables

dentro del contexto escolar, los aprendizajes, grupos de apoyo y amistades,

que hacen del espacio académico un lugar mas acogedor.
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5.2.1 EIl Apoyo de los Profesores: se refiere a las caracteristicas que
deben tener los profesores, segun los adolescentes con TEA
entrevistados, para ser dignos de su admiracidn, respeto y

confianza.

“La profesora de sexto grado, yo antes la veia como mi propia mamd. Era la
mejor profesora del mundo, y era muy responsable (...) porque era buena onda, era
echadora de broma me trataba, trataba con carifio a todos sus alumnos, pero cuando
se trataba de la tarea era estricta (...) buena onda al mismo tiempo, pues asi es la
profesora perfecta para mi” (E-3).

“con la profesora la de Orientacion y la profesora de Biologia y de Historia de

Venezuela (...) no sé las siento como familia, como si las fuese conocido antes” (E-1)

5.2.2 Las Amistades: hace mencidn a las amistades que tienen los
adolescentes con TEA en el liceo, las cuales hacen de ese espacio

un lugar agradable.

“Cosas que me agraden esta dificil, que me agraden como tal son las amistades
que he hecho” (E-4).
“Aparte de los dos amigos, ahora en el salon tengo otros, me consegui un

grupito con el que puedo estar ahora” (E-3).

5.3 Trabajos en Equipo: se refiere a la experiencia novedosa de trabajar en

equipo con los comparieros de clases.

“No, nei, a mi nunca me gusto trabajar en equipo, la primera vez que trabajo
en equipo me salio asi, me salio el tiro por la culata” (E-1).

“Todo depende si conozco el grupo si se como funciona, cudles son los grupos
fuertes de las personas, si se puede manejar, si trabajo en grupo soy de las personas

que si reparto el punto espero que lo haga bien (...) si me toca un grupo desconocido
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me desoriento y entonces es como si estuviera trabajando individual segun los
parametros que otras personas me impongan, ahora cuando trabajo individual si es
mas fécil, pero prefiero trabajar individual mas que todo en la teoria, porque yo en

la teoria no solo la memorizo, sino que la aprendo muy rapido” (E-4).

5.4 Bullying: describe uno de los aspectos mas resaltantes descritos por los
adolescentes de forma espontanea, puesto que no se encontraba contemplado
en el guion de entrevista; relata las maultiples vivencias de acoso escolar,

como victimas y testigos, sus opiniones y las diferentes reacciones.

5.4.1 Vivir el Bullying: se refiere a las experiencias de acoso escolar que
han tenido los adolescentes con TEA entrevistados y sus

sentimientos.

“El Bullying es algo que lo deniego totalmente, de verdad es horrible y si soy
sincero, yo también sufri de Bullying, sufri de Bullying solamente porque yo quise ser
totalmente pacifico no quise poner caras, pero yo no soy asi totalmente, yo siempre
he evitado el Bullying pero hubo un momento en el cual no lo quise evitar, esos
quizas tal vez porque estaba depresivo, y no quise hablar, pero sé lo que se siente
tener Bullying y no es bonito para nada” (E-2).

“Eran burlas ehhh burlas yyyy como que trataban que los demas también lo
hicieran (...) en segundo arnio también pasO pero era porque mientras que estudiaba
acostumbraban lanzarme bolitas de papel y seguian seguian obviamente eso no duele

pero molesta” (E-4).
5.4.2 Testigos del Bullying: los adolescentes entrevistados describen

como han sido testigos al ver que molestan y acosan a otras

personas, y sus diferentes reacciones.
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“Yo he visto como me hacen Bullying a mi y como se lo hacen a los demas
obviamente eso es un liceo y eso es mentira que por mas platicas que les des yo soy
de los que piensa que ellos estan tan arraigados que necesitan algo mas drastico
pero no estoy de acuerdo con llegar a la violencia sino que a ellos se les aplique
sanciones” (E-4).

“A veces molestan un poco, y a veces intento decir déjenlo y a veces no me
meto, porque sé que no me debo meter en los problemas ajenos de otra persona (...)
Me siento me da verglienza, esa gente que lo esta haciendo me da vergienza, ¢como

pueden hacer eso?” (E-3).

5.4.3 Respuestas al Bullying: hace referencia a las reacciones de ira,
impulsividad y agresividad que mostraron los adolescentes con

TEA ante el acoso escolar del cual con frecuencia son victimas.

“Hubo un momento en el cual yo exploté y es que yo sé pelear, cualquiera que
me intente molestar pongo su cara contra la ventana lo lanzo, no se (risas) yo en ese
momento me sentia muy mal (...) como te contaba lo estrellé contra la pared con el
brazo al cuello, solamente porque queria agarrar un borrador, exploté justamente
por una estupidez, pero es que tanta acumulacién de todo, llegué un momento en el
cual exploté” (E-2).

“Hubo un momento en el que hablé y le dije quédate quieto ya, quédate quieto
hasta que un momento donde ya no lo pensé me pare y me fui a los pufios yyy como
en mi salén soy uno de los méas corpulentos, el otro nifio termind llorando, después le
pedi perdon y ahorita nos tratamos, pero a pesar de lo negativo que es, eso llevo a
los demds no se siguieran metiendo conmigo” (E-4).

“Si uno que empezo a meterse conmigo y yo le pegué y él me pego también y
hubo una pequeria pelea pero ya se resolvio (...) Me lanzo basura a mi pupitre y yo
se la devolvi y entonces él me la devolvié de forma més fuerte, y entonces yo agarré y

se la devolvi fuertisimo, entonces él me pegd y yo le pequé también y eso” (E-3).
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La vida en el liceo refleja como los adolescentes con TEA se enfrentan a
un abanico de nuevas experiencias, un reto en cuanto a expectativas sociales tanto por
parte de los profesores como de estudiantes, las cuales deben enfrentar de forma
independiente, sin la guia y proteccion constante del adulto.

Uno de los principales retos para los adolescentes con la condicion de
autismo dentro del liceo, es comprender y seguir las instrucciones de cada profesor,
con estilos de ensefianzas distintos, de acuerdo a cada asignatura; la mayoria de los
jévenes relatd haber tenido algin conflicto con un profesor, el motivo mas frecuente
es no haber comprendido las instrucciones para determinada actividad, lo cual se
presume que esta intimamente vinculado a la literalidad en la interpretacion que
presentan los individuos con TEA. Asi como también, la dificultad para inhibir
algunos comportamientos y comentarios que de acuerdo a las normas sociales
implicitas no son correctos.

Si bien es cierto que la mayoria de los adolescentes con TEA de buen
nivel de funcionamiento han manifestado no agradarles el liceo, por considerarlo un
lugar poco productivo en cuanto a aprendizajes, e incluso, en ocasiones lo califican
como un lugar hostil; existen ciertos elementos que los motivan a continuar, el
principal de ellos se refiere al vinculo de amistad creado en dicho ambiente, y en
ocasiones el apoyo y la comprension por parte de algunos profesores, quienes a su
vez cabe destacar se convierten en aliados para la concientizacion y sensibilizacion
del resto de sus colegas y demas estudiantes.

Sin duda alguna el liceo representa el contexto social de mayor reto para
los adolescentes con TEA, no sélo por las demandas y exigencias, sino también en
cuanto a infraestructura, dindmica de funcionamiento, sobresaturacion de estimulos,
con la particularidad agregada a las zonas capitales, donde los espacios son reducidos
y la demanda poblacional es superior a la capacidad de atencion. Asi lo describen
algunos de los entrevistados cuando sefialan sentirse saturados por la cantidad de
personas y no contar con un espacio para si mismos. Dicho aspecto esta directamente
vinculado al procesamiento sensorial y su impacto en las relaciones sociales, tal como

lo mencionan Portway y Johnson (2003) haciendo énfasis en que los centros de
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educacion secundaria parecen tener factores inherentes que aumentan la ansiedad,
como el conglomerado de personas, la bulla; el énfasis en las competencias sociales
dada la diversidad de personas.

Por otra parte, el liceo se convierte en un lugar donde los adolescentes con
TEA pasan a ser blanco facil de maltrato y abuso, puesto que sus comportamientos
poco usuales, y la dificultad para hacer amigos los hacen ser vistos como débiles y
vulnerables, lo cual coincide con lo descrito por Granizo, Naylor y Del Barrio (2006)
cuando enumeran las razones por las cuales las personas con TEA de buen nivel de
funcionamiento, se convierten en victimas provocativas. Sin embargo, la paciencia de
las personas con TEA alcanza un limite y es frecuente encontrar reacciones
impulsivas y agresivas que son desatadas enérgicamente, sin medir consecuencias,

cuando se encuentran saturados de las burlas y agresiones.

6.1 Religion Vs. J

ﬂ [ Ateismo

L 6. Respeto y J

Tolerancia
% [ 6.2 Iguales pero ]

Diferentes

Figura 7.- Categoria Central de Respeto y Tolerancia

6. Respetoy Tolerancia
Hace referencia a la necesidad que expresan los adolescentes con TEA a ser
aceptados y respetados a pesar de las diferencias que puedan mostrar en relacién a sus

similares, entre ellos resaltan sus opiniones en cuanto a la religion.

6.1 Religion Vs Ateismo: se refiere a las opiniones que tienen los adolescentes
con TEA en cuanto a la religion y su marcada inclinacion por el ateismo,
puesto que manifiestan no poder creer en lo que no logran ver y que no tiene

basamentos cientificos.
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“No comparto las religiones ehhh soy mas de inclinarme por el ateismo porque
pienso que aparte de que he visto mucha fisica, y toda la mayoria de las religiones
que conozco describen la creacion del universo como algo mistico y esotérico yo lo
considero mas como algo fisico (...) la religion catolica dice que Dios es amor y
luego sale un grupo diciendo que los opositores se van a ir al infierno que las
personas que hagan tal comportamiento estan condenadas a que Dios los va a
castigar de verdad me parece muy absurdo.” (E-4).

“(...) Ateismo, no creo en nada, en nada, no vengan que si yo creo en tal cosa,
porque le voy a decir que no, en lo absoluto, cree en la reencarnacion no, cree en los
espiritus no, en los fantasmas no, en Dios no, en el diablo no, en los demonios no, en
nada (...) porque me di cuenta que no es logico de que exista, que como va a existir
es0, que si va a existir que si fantasmas, o que existen demonios alla abajo, o que va
a existir un Dios alla arriba en el cielo mirandonos, para mi que no (...) y aunque no

lo puedas ver igual. Bueno no, si lo viera si” (E-3).

6.2 lguales pero Diferentes: se refiere a la solicitud de aceptacion y respeto que
hacen los adolescentes con TEA, en cuanto a su condicion, a pesar de mostrar

actitudes y comportamientos diferentes a su grupo etario.

“Siento como cualquier otro adolescente normal. Excepto que me siento un
poco diferente porque no me gusta el reggaeton (...) y ellos empiezan a cantarla
pero yo no me la sé porque no me gusta y solo algunas cosas, pero de resto yo tengo
a mis amigos igual (...) Hay que aprender a entenderse saber que alguien es
diferente no quiere decir que sea enfermo y que aprendan a llevarse cada uno como
tiene que ser, bien. No importa como sea” (E-3).

“Yo diria que no trataran de comprenderme porque, no que no trataran de
comprenderme sino que se queden con la parte de mi que de verdad puede tratar con
ellos ehhh que no traten de que yo entre a su mundo como ha pasado con otras
personas sino que en la medida que yo los trate que nos podamos comunicar que se

queden con eso porque para mi no es incbmodo me imagino que para las otras
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personas tampoco lo debe ser y entonces que si bien yo no puedo comprender cosas
de ellos o no pueden comprender cosas de mi podemos tener una relacion

perfectamente normal ehh hasta una amistad pero mas superficial” (E-4).

Dicha categoria se encuentra vinculada al estilo de procesamiento sensorial
que presentan las personas con TEA, especialmente porque su canal de aprendizaje
predominante es visual, y por ende todo aquello que no pueda ser corroborado con
dicho sentido y ademas, comprobado con argumentos cientificos no es para ellos
cierto, de ahi que la mayoria se declaren como ateos, postura que socialmente no
suele ser bien aceptada.

Es importante destacar que la mayoria de las personas con autismo de buen
nivel de funcionamiento, desde pequefios se consideran diferentes, pero no es hasta la
adolescencia cuando empiezan a tomar conciencia del por qué, hasta percatarse que
poseen una forma muy particular de percibir y entender el mundo que les rodea; ante

lo cual sélo piden respeto y tolerancia.
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CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

La finalidad de la investigacion fue indagar como perciben los adolescentes con
TEA de buen nivel de funcionamiento, sus propias relaciones sociales, se encontrd
que los colaboradores en este estudio, manejan la informacion tedrica sobre la
amistad, asi como un marcado deseo e interés por relacionarse con sus similares, sin
embargo, el mayor reto que se les presenta es iniciar el contacto con las personas
desconocidas, de ahi que los primeros acercamientos suelen ser fortuitos, y de
convertirse en una amistad la conservan por mucho tiempo y la definen como grandes
amigos.

A partir de los datos obtenidos en el proceso de analisis, se evidencia que el
contexto por excelencia donde estos adolescentes con TEA, experimentan las
relaciones sociales es el liceo, puesto que en el encuentran un sinfin de experiencias
no sélo con su mismo grupo etario, sino también con los profesores y los
profesionales que ahi laboran; en otras palabras, establecen lazos de amistad, se
enfrentan a demandas y exigencias sociales, asi como la resolucion de conflictos; en
definitiva el contexto de la secundaria resulta el primer acercamiento hacia la
independencia de estos adolescentes, puesto que la presencia del adulto es menor.

Si bien el liceo resulta una oportunidad para desarrollar las habilidades sociales
de los adolescentes con TEA, también es cierto, que es el lugar donde se exponen y se
hacen mas vulnerables a las criticas, burlas y amenazas, de otras personas, en otras
palabras se convierten en victimas del Bullying, lo cual coincide con los relatos
expuestos en ésta investigacion

Otra de las habilidades sociales que arrojé el estudio es la Empatia, entendida
como la capacidad para colocarse en el lugar de otros. Con frecuencia los tedricos que
escriben sobre las personas con TEA comentan sobre la falta de esta cualidad como
una de las caracteristicas, lo cual a su juicio se convierte en una limitante para el
establecimiento 6ptimo de las relaciones sociales, sin embargo, en el presente estudio
los informantes que participaron, demuestran como en distintas oportunidades han

sido empaticos y asertivos ante las emociones y situaciones que enfrentan sus amigos.
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La comunicacion pragmatica, es otro de los aspectos que inciden en las
relaciones sociales de los adolescentes con TEA entrevistados, ya que cuentan sobre
la dificultad que sienten para reconocer y comprender los chistes, bromas, juegos de
palabras, que son muy frecuentes en el contexto del liceo; algunos luego de cierto
tiempo se acostumbran o aprenden a pedir explicaciones.

A pesar de existir pocas investigaciones en cuanto a las relaciones
sociales de los adolescentes con TEA de buen nivel de funcionamiento, se puede
afirmar que las habilidades sociales no varian de forma drastica en relacion a los
adolescentes entrevistados y el resto de las personas con autismo de buen nivel de
funcionamiento. Aquellos que han logrado tener éxito a nivel social han contado con
el apoyo de personas claves que han servido de guia, orientacion e intermediacion
con el entorno. De resto las dificultades son compartidas, entre ellas, enfrentarse a
decepciones, burlas, maltratos e incomprension.

Por otra parte, la informacion recabada a partir de las entrevistas con los
informantes claves, corrobora que el procesamiento sensorial de los adolescentes con
TEA es distinto al resto de sus similares, algunas sensaciones las describen como
desagradables y perturbadoras, cabe destacar que el liceo es un lugar conformado por
maultiples estimulos sensoriales (sonidos, olores, colores) dada la diversidad de
personas que alli confluyen.

En los datos obtenidos se evidencia como el estilo de procesamiento sensorial
determina la forma de interaccion social de los adolescentes con TEA de buen nivel
de funcionamiento, es decir, la percepcion de los estimulos que conforman un lugar
novedoso determinara la forma de aproximarse al sitio, 0 en caso de ser muy
perturbador, huir y evitarlo; de forma similar ocurre con el contacto visual con las
personas, dependiendo como sea percibido podra o no, establecer una interaccion con
dicho sujeto.

Los estimulos sensoriales con frecuencia son una condicionante para los
adolescentes con TEA al momento de interactuar con sus similares, sonidos, colores y
olores, pueden resultar tan dolorosos y desagradables, que terminen evitandolos

aunque luego sean acusados de antisociales, groseros y/o mal educados. Otro ejemplo
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frecuente, es el contacto fisico, cuando existe hipersensibilidad la persona con TEA
puede parecer poco afectuoso, e incluso insensible, pero realmente su cuerpo no
tolera tal tipo de sensaciones. O por el contrario en casos de hiposensibilidad, donde
suelen buscar en exceso el contacto fisico con las personas, traer serios problemas,
por no identificar los limites y respetar el espacio vital de los demas, especialmente
durante el periodo de la pubertad donde las expresiones de afecto con frecuencia son
distorsionadas.

Hablar de las relaciones sociales y el procesamiento sensorial como dos
caracteristicas distintas del autismo, es un error ya que de acuerdo a los hallazgos
obtenidos, una tan solo es consecuencia de la otra. Es decir, las relaciones sociales
estan altamente influenciadas por el procesamiento sensorial de cada individuo con
TEA. Entre los ejemplos més comunes esta la dificultad de las personas con la
condicion para adaptarse a ciertos grupos, por los sonidos que le resultan
perturbadores; en otros casos, la limitacién para demostrar afecto a sus amistades
porque un abrazo puede resultar doloroso o invasivo. Son tan solo algunos de los
ejemplos que se pueden citar para explicar la intima relacion entre el procesamiento
sensorial y las relaciones sociales en las personas con Autismo.

No se trata de forzar a las personas con la condicion de autismo de percibir las
sensaciones de la misma manera que el resto de las personas, sino por el contrario
como lo resaltan los informantes que participaron en la investigacion, consiste en
comprender y tolerar las diferencias.

Para efecto de futuras investigaciones en el area de las relaciones sociales en los
adolescentes con TEA se sugiere abarcar otros contextos fuera del &mbito escolar, ya
que los espacios de interaccion social son multiples, especialmente el hogar por ser
uno de los ambientes donde permanecen mayor tiempo, ademas de tratar el vinculo
afectivo con sus familiares.

Asi mismo, la autora recomienda la creacion de un programa para el
fortalecimiento del desarrollo en habilidades sociales, contemplando los estilos de
procesamiento sensorial, para adolescentes con TEA de buen nivel de

funcionamiento, considerando que en Venezuela la intervencién en la etapa de la
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pubertad, y especialmente en las relaciones sociales, es insuficiente ante la demanda

de la poblacién con la condicion.
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ANEXO )
GUIA DE ENTREVISTA

AMISTAD

e (Qué es para ti la amistad?, ;tienes amigos?

e Cuéntame ¢cOmo son tus amigos, que edad tienen, de donde son?
e ;Dobnde y codmo conociste a tus amigos?

e ;Se te hace dificil hablar con las personas por primera vez?

e ;Hasdiscutido con algin amigo? Y ¢qué ha pasado luego?

e ;Qué cosas te gustan hacer con tus amigos?

EMPATIA

e ;Qué haces cuando tus amigos se sienten mal?

e ;Alguna vez le has dado un consejo a algun amigo?

e ;Qué haces cuando a tus amigos les sucede algo muy bueno?
e Como sabes cuando tus amigos se molestan contigo?

e (Alguna vez has ayudado algin compafiero con sus tareas? Porque ¢te lo pidieron o tu quisiste?

PROCESAMIENTO SENSORIAL

e CoOmo te sientes cuando entras a lugares nuevos para ti?
e Te gusta conocer a nuevas personas?

e (Hay algun color, olor, sabor o textura que te desagrade?
e ;Te dejas abrazar por tus amigos y/o amigas?

e ;Se te hace dificil mirar a los ojos de las personas?

e ;Hay cosa que te gustan hacer de manera constante?

LITERALIDAD DEL LENGUAJE

e Sabes lo que es una broma?
e ;Enalgin momento has bromeado con tus amigos?

e ;Hay algun tema que te gusta en especial? Del cual siempre quieras hablar

LA VIDAEN EL LICEO

e Podrias hablarme acerca de tu liceo, ¢cuales cosas te gustan y cuales te desagradan?
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¢Hay algun profesor o trabajador del liceo en quién confies?

¢Algun companiero de clases te ha molestado? Y que haces cuando eso pasa?

Tu has molestado a algiin compafiero en el liceo

Has visto que molesten y les hagan dafio a otras personas en tu liceo

¢Has tenido problemas con alguno de tus profesores? ;Qué has hecho para solucionarlo?
¢ Qué haces cuando no comprendes alguna clase, tarea o trabajo?

¢Participas en los trabajos grupales?

Que cosas propones para evitar el Bullying

PARA FINALIZAR

¢QuEé les dirias o les pedirias a las personas, a tus amigos, familiares, profesores, vecinos en cuanto

a tu condicién de Asperger?
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