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Un acontecimiento como este, es una oportuna ocasión para hacer una reflexión sobre 
las entidades de este sector, su creación, desarrollo y participación de los agentes más 
relevantes en todo este proceso. 

A lo largo de estos años la visión de qué,  cómo y dónde debíamos intervenir con las 
personas  con TEA ha cambiado sustancialmente, ha cambiado tanto que por ejemplo 
hace 25 años no las llamábamos personas con Trastornos del Espectro Autista, sino 
que las llamábamos “ los autistas”. 

En estos años mucho nos han enseñado las personas con TEA. Al principio nos 
impactaban sus limitaciones, sus dificultades en los aspectos más sociales, su 
comunicación, su relación con el entorno,  casi  solo veíamos en ellos las dificultades, y 
así, poco a poco, fuimos conociéndolos de una manera más profunda, hasta dejar de 
percibirlos como personas con dificultades y verlos como personas, con capacidades, y 
así hemos aprendido a facilitarles  estrategias para la comunicación, para comprender 
su entorno y a participar en una sociedad que no se lo está poniendo fácil pero que a 
través de los apoyos y de su contribución, van ocupando el lugar que les corresponde y 
llevando a cabo un papel más determinante en sus propias vidas. 



Pero, aunque el sentido de nuestra actividad sea  como profesional o como familiar, el 
de generar apoyos para estas personas, lo que nos acerca ahora a este acontecimiento 
no es la evolución que en la vida de estas personas sino una reflexión en  el papel 
desempeñado por todos las personas a través de la experiencia de estos años y  a la 
vez recoger líneas a potenciar en el futuro. 

Este papel ha estado ligado a los diferentes paradigmas de intervención o formas de 
contemplar la práctica de los Servicios,  que han definido la actividad de estos años. 

Como bien recoge Bradley en 1994, los servicios para personas con discapacidad  han 
modificado sustancialmente su orientación y con ella el papel que han desempeñado 
todas las personas implicadas. 

Estas diferentes maneras de plantear la intervención ha sido un continum a lo largo de 
las cuatro últimas décadas y los modelos han ido evolucionando progresivamente 
manteniendo elementos de unos modelos en su proceso. 

En una primera fase, la intervención estaba centrada fundamentalmente en un modelo 
institucional donde los aspectos médicos eran la base del tratamiento, lo importante 
eran los cuidados y todo giraba en base a la seguridad o la curación de la persona a la 
cual se definía como paciente, en esta fase del desarrollo de los servicios, básicamente 
la familia era una fuente de información y el feed‐back que se trasmitía era que 
necesitaban cuidados y atenciones que, en el marco de la familia, no era posible 
generar y que la institución se encargaba de ello a través de las normas de atención 
médica para esa discapacidad. 

Paralelamente, dado el carácter médico del modelo, todas las decisiones estaban 
orientadas en el cuidado, la limpieza y seguridad y centraba su intervención más en el 
control de las manifestaciones de la discapacidad que en el desarrollo de sus 
potencialidades. 

Posteriormente, en una segunda fase, la intervención estaba centrada en las 
habilidades que las personas con discapacidad manifestaban. Su ámbito de 
intervención ya no eran las instituciones cerradas sino la comunidad, incluso algunas 
instituciones cerradas, tomando como referencia los propios recursos, llevaban a cabo 
programas de integración. 

En este periodo de tiempo los servicios se orientan hacia el desarrollo de las 
habilidades de las persona con discapacidad en entornos comunitarios, las personas 
son clientes de los servicios y el objetivo es el desarrollar habilidades que faciliten su 
integración. Ya no solo es importante su atención y seguridad sino el desarrollo de sus 
competencias en el marco más normalizado posible. 



La toma de decisiones se lleva a cabo a través de un equipo interdisciplinar,  donde 
aspectos como habilidades sociales, uso de la comunidad y participación es prioritario, 
teniendo como referencia el contexto social y  su edad cronológica.  

En esta fase se mantiene la convivencia de la persona en su entorno familiar y social 
mientras esta sea positiva y posible generando recursos teniendo como referencia el 
marco normalizado, apoyo en la escuela, consideraciones de las personas como 
Alumnos con Necesidades Educativas Especiales, generando recursos para la vida 
adulta y evitando la institucionalización en la medida que fuera posible. 

El papel de los profesionales pasa de ser meras personas que los cuidaban y atendían  
a profesionales de la educación. Presentan un papel activo en el aprendizaje, con la 
responsabilidad de aplicar programas educativos y las necesidades de perfil que ello 
conlleva en los diferentes Servicios creados. 

 Las organizaciones se dotan de equipos no solo de diagnóstico y atención, sino de 
aplicación de programas educativos teniendo como referencia la comunidad y  su 
marco vital servicios laborales, de vivienda, ocio, etc. 

Con relación a las familias, la permanencia del familiar con TEA en el marco familiar 
supone una mayor implicación en el proceso y la necesidad de unos apoyos que 
faciliten la relación en este contexto en las mejores condiciones posibles pero siempre 
en un papel pasivo, participando básicamente en las decisiones de planificación de los 
objetivos de aprendizaje. 

En la tercera fase descrita por Bradley y  definida por otros autores, como de calidad 
de vida, de participación en la comunidad, el objetivo ya no es solo el aprendizaje, sino 
el impacto de la intervención en cada persona, la orientación de la acción y los apoyos 
hacia la participación de las personas con discapacidad en la comunidad como 
ciudadanos con garantía de que les proporcione calidad de vida y una vida con 
“sentido” como nos decía Ángel Rivière y que permita realizar sus deseos y sueños 
siempre que sean positivos y posibles. 

En este paradigma el papel de los profesionales tiene una dimensión mucho más 
amplio, que va a exigir entre otros aspectos un compromiso personal y una formación 
más completa. Hoy en día el conocimiento que implica cualquier trabajo en el ámbito 
de los TEAS se adquiere fundamentalmente en las organizaciones y además de dicho  
conocimiento teórico es necesaria una formación en metodologías de intervención y lo 
que es más relevante  un compromiso  y conocimiento de cada persona y de su 
realidad vital. 

Si a estos aspectos les añadimos los profundos cambios de roles que implica la 
percepción actual de la intervención, como es el que plantea el Paradigma de Apoyos, 
la Planificación Centrada en la Persona, el uso de la comunidad como marco vital de las 



personas en el papel de la Inclusión y en resumen, la orientación de todos estos 
factores hacia la Calidad de Vida de las personas con TEA  a través del establecimiento 
de Planes personales de Futuro o los denominados Proyectos Vital, vemos la 
trascendencia  que adquiere el papel del profesional y las implicaciones en un coste 
importante para las organizaciones que tiene que llevar implícito una valoración de la 
importancia  de disponer de buenos profesionales que garantice el compromiso con el 
proyecto de vida personal. 

De manera similar, este cambio de paradigma ha supuesto, como no podía ser de otra 
manera, la implicación  y participación de la familia en la prestación de apoyos siendo 
este aspecto un cambio significativo. El marco familiar es el marco más estable de las 
personas con TEA, posee la información más cercana a las personas y es la mejor 
fuente de información  para orientar la intervención  a los intereses de las personas,  
desempeñando también una función  muy relevante en la  prestación de apoyos. 

Durante los últimos años, se han creado servicios y programas para la atención de las 
personas centrados en la atención en el entorno más normalizado, teniendo siempre 
como referencia el marco familiar, (respiro, apoyo a familias, vivienda), donde la 
orientación ha sido el establecer una mejor relación y el facilitar la convivencia  de la 
familia.  

Actualmente a partir de las necesidades de las personas con TEA y sus familias se 
diseñan  y desarrollan nuevos modelos de programas y servicios, las familias han 
participado tanto en el diseño como en su adaptación, teniendo en cuenta siempre  las 
necesidades familiares procurando tener siempre en consideración como referencia un 
marco familiar gratificante. Esto supone el conocimiento de las necesidades de las 
personas, el compromiso con el modelo de intervención y la adaptación a la 
convivencia y una visión de futuro.  

Así como resumen de este primer apartado podemos decir que los cambios llevados a 
cabo en la visión de la intervención con las personas con TEA, ha supuestos profundos 
cambios en la percepción de las familias y profesionales y en el desempeño de su 
papel. 

Esta participación se concreta en la planificación de la intervención mediante la 
aplicación de estrategias de Planificación Centrada en la Persona, teniendo como 
referencia el círculo de apoyo que se establece tanto en la indagación de los intereses 
de las personas, como en la búsqueda e identificación de oportunidades en el entorno 
comunitario o en la prestación directa de los apoyos a través de los diferentes 
Servicios. 

Este profundo cambio, está generando nuevos roles entre las personas implicadas que 
van desde el propio circulo de apoyo que se crea en el proceso de planificación,  al 
papel de los facilitadores o más recientemente la creación de la figura del asistente 



personal.  También el desarrollo de nuevas líneas de servicios, grupos de apoyo, 
autodefensa,  empleo con apoyo, apoyo a familia,  intervención familiar. 

Además y como resultado no solo de este cambio de visión sobre la persona con TEA, 
sino de un modelo organizacional concreto orientado hacia la atención a las personas 
con Discapacidad, se ha llevado a cambio un desarrollo hacia un modelo  de iniciativa 
de ámbito social que ha supuesto pasar de un modelo orientado a dar servicios a un 
modelo de desarrollo organizacional de prestación de Servicios de Calidad tanto a las 
personas como a su familia con un compromiso social importante. 

En este modelo actual, se vive la necesidad de la eficacia y la eficiencia, no vale con 
crear Servicios, éstos tienen que tener una orientación a las necesidades de los clientes 
y por lo tanto  son ellos, las personas, las familias y los profesionales, los que van a 
orientar la acción,  van a evaluar los resultados y van a determinar las necesidades,  
por lo cual el papel de las personas y familias es clave. 

En este modelo, tres son los elementos claves de su desarrollo, la misión, 
generalmente la calidad de vida de las personas y sus familias, esto determina el Qué 
hace la entidad. El desarrollo de la Organización para hacerlo cada vez mejor, 
conseguir mejores resultados y el Como lo hace que esta ligado a la Ética  en la práctica 
organizacional. 

Es difícil entender una organización que se orienta  hacia estos elementos que no esté 
preocupada por la Calidad, bien sea en el ámbito de los resultados de Calidad de Vida, 
con pruebas como el ISMAP de The Council, Gencat de la Generalitat de Cataluña, o  
mediante la utilización de indicadores  de calidad, como  plantea en la Guía de 
Indicadores de Calidad de José Luis Cuesta. 

En el ámbito de las organizaciones, también se han ido incorporando  los diferentes 
modelos, bien generales del mundo de la empresa como son la ISO o la EFQM, o 
específicos del ámbito de la discapacidad como el sistema de acreditación de la NAS en 
Inglaterra o el modelo de calidad de FEAPS. 

Paralelamente y como resultado de esa visión, sobre cómo deben de actuar las 
organizaciones y las personas que las componen se está llevando a cabo una profunda 
reflexión sobre la necesidad de llevar a cabo una práctica en base a valores éticos, 
teniendo como resultado la  incorporación de  herramientas como códigos éticos, 
guías de buenas prácticas e indicadores. 

Como resultado de toda esta evolución de las entidades de iniciativa social, nos 
encontramos con Asociaciones que poco se parecen a las que dieron comienzo en sus 
orígenes a  aquellas primeras necesidades de las personas con autismo. 



Si bien el proceso llevado a cabo es desigual en el conjunto de entidades del ámbito de 
los TEAs, el resultado de todo este desarrollo ha supuesto las entidades de iniciativa 
social un cambio muy potente que ha llevado a modificar las estructuras y el papel de 
las personas, generando un marco de relaciones significativamente diferente. 

Así, las familias participan directamente en la toma de decisiones y en la gestión de las 
entidades aportando su punto de vista como clientes y también su trabajo como 
miembros de la organización. 

De manera similar, las familias participan en el diseño y aplicación de los programas de 
apoyo formando parte activa en el proceso de intervención. 

A su vez los profesionales, como no podía ser menos, participan de manera activa en la 
reflexión y planificación estratégica de la entidad aportando una orientación hacia la 
mejora continua indispensable para la calidad organizacional. Esta participación es 
fruto de la necesidad de participación de todas las personas en la mejora de las 
entidades. 

Por otro lado el papel de los profesionales es clave tanto en los diseños de las 
planificaciones como en la aplicación de la intervención. 

Desde esta perspectiva, se considera que la relación entre familias y profesionales es 
determinante no solo en el seguimiento de los programas, a través del trabajo 
coordinado entre Familia‐Servicios, sino en el conocimiento de las personas, en la 
búsqueda de recursos, en la aplicación de los apoyos y en resumen en el 
establecimiento de un marco enriquecedor para la persona con TEA. 

En este sentido el hecho de una mayor implicación tanto de las familias como de los 
profesionales en la gestión de las entidades de ámbito social, supone también un 
enriquecimiento  ya que están incorporadas en la propia gestión las capacidades e 
intereses de los protagonistas más relevantes con sus aportaciones claves  como son 
entre otras, la orientación al cliente y la capacidad técnica.  

Como resultado de este proceso de participación se genera una cultura organizacional 
propia que ha sido una seña de identidad de este modelo organizacional, donde los 
aspectos relacionados con la técnica y su proximidad al cliente supone un aspecto muy 
valorado tanto por los propios clientes como por la administración en general. 

De manera similar, esa proximidad entre las familias y los profesionales, permiten una 
intervención muy personalizada y una gestión muy orientada a las necesidades de las 
personas y sus familias siendo en este aspecto un factor clave la relación de empatía 
entre los profesionales y familias. 

Estos tres aspectos recogidos a lo largo del documento que configuran la necesidad de 
un compromiso profesional y personal, Ética en la práctica, empatía en la relación y la 



aplicación de una metodología adecuada son los aspectos claves sobre los que pivotan 
la acción en las entidades de este ámbito. 

Para finalizar y recogiendo las sugerencias que nos transmitió  R. Schalock en 
Salamanca (Congreso de INICO, 2009)podíamos plantear que:  

• Sabemos qué hacer: es necesario dar apoyos individuales en entornos variados. 

• Sabemos por qué hacerlo: no solo para mejorar la calidad de vida de las 
personas y sus familias, sino como una cuestión  de respeto y de derecho de las 
personas como ciudadanos.  

• Sabemos cómo hacerlo: mediante el  desarrollo de  las organizaciones y la 
adaptación de los sistemas de apoyo a las necesidades de las personas  
adecuándose  a los cambios.   

Para lograr estos cambios,  debemos comprender que estamos inmersos en un paisaje 
cambiante en el mundo de la discapacidad y que debemos adaptarnos a este cambio y 
los actores principales son las organizaciones y las personas que en ellas participan, 
personas con TEA, familias y profesionales, a través del trabajo compartido desde 
diferentes puntos de vista, siendo los aspectos claves la técnica necesaria para la 
mejora, el compromiso ético en la acción y la empatía entre todos los protagonistas. 


