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20452 - “Inclusiéon de estudiantes con autismo en la escuela regular: Una experiencia de colaboracion

Escuela — Centro externo”

Expositores:
Mauricio Vargas Sanchez — Director Asociacién Kolob Autismo Peru
Sebastian Zenteno Osorio, Psicélogo —Coordinador Area Investigacion Asociacion Kolob Autismo Perd,

Profesional Centro Investigacion para la Educacion Inclusiva y miembro Red TEA Chile.

La educacién de calidad es un objetivo que la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU) se ha propuesto
lograr para el 2030 y que incorpora de manera inherente una educacién inclusiva. La expresién “escuela
inclusiva” adquiere cada vez mas aceptacion como expresion adecuada para reflejar el modelo de escuela
centrado en la comunidad que posibilita a cada individuo desarrollarse en igualdad de condiciones como
persona y como ciudadano (Iranzo, Tierno y Barrios, 2014). En este sentido la inclusion escolar en
Latinoamérica, segun el informe de seguimiento de UNESCO (2017), es un desafio sobre el cual es necesario
revisar los compromisos, aumentar esfuerzo y trabajo. En lo especifico, la inclusién escolar de nifios y
adolescentes con autismo es un proceso de alta demanda y complejidad, esto por el aumento de los
diagnosticos, la percepcién docente de baja preparacion para atender a sus necesidades y el alto estrés de los
padres ante las dificultades de sus hijos por adaptarse a la dinamica escolar (Bafia, 2011; Valdez, 2016).

Cuando se piensa en el desafio especifico de la inclusién educativa de estudiantes con autismo, en la literatura
sobre modelos y caracteristicas de escuelas que apuntan hacia el trabajo inclusivo se menciona que las
escuelas que trabajan en comunidad e interaccion con redes externas de cooperacién pueden ver fortalecidos
Sus procesos, siempre que se trabaja de forma articulada e interinstitucional (Echeita, 2013; Lépez, Ordofies y
Hernandez, 2013). Por otra parte, dentro del desafio de la inclusiébn escolar de personas con autismo, se
evidencia la necesidad de superar la ruptura que se sigue produciendo entre la investigacion y la intervencion
sobre el autismo, pues existen variados métodos de intervencién, pero no todos cuentan con estudios de sus
impactos ni evidencia que los respalde, por lo que resultaria provechoso aumentar y profundizar en estudios
sobre intervenciones, experiencias que recaben informacion sobre caracteristicas y efectividad de las

intervenciones (Lépez y Rivas, 2014).

En este caso, nuestra investigacion busca describir una experiencia de cooperacion entre una escuela regular
y una asociacion para personas con autismo, que trabajan juntas en la inclusion educativa de nifios, nifias y
adolescentes con TEA de la ciudad de Tacna, Peru. Cabe destacar que en esta experiencia la escuela regular
se adjudicé en 2017 el reconocimiento “Escuelas Inclusivas Valoras” que entrega el Ministerio de Educacion
del Pera.

Esta experiencia comenzo el afio 2012 con la incorporacion de dos nifios con autismo a la escuela regular de
Tacna “El Shaddai”. Luego del ingreso de estos estudiantes, profesores y directora comenzaron a presentar
dificultades, dando cuenta a la familia de los nifios que no estaban preparados para trabajar con ellos, pues no

se estaban adaptando a la dindmica escolar y los funcionarios de la escuela no tenian las herramientas para



hacer las adecuaciones necesarias. Ante esto, uno de los padres de estos dos nifios, ofrece la cooperacion de
la Asociacion para personas con autismo “Kolob Autismo Perd” que en ese entonces estaba iniciando sus
actividades y desde ahi comienza un trabajo conjunto entre ambas instituciones. Dicho trabajo comenzé a ser

sistematizado desde el afio 2016 al aflo 2018 en que estamos presentando algunos hallazgos.

Para sistematizar la experiencia, se utilizé metodologia cualitativa en un disefio descriptivo con muestra no
probabilistica de sujetos tipo. Se recogié informacion a través de distintas fuentes, entre ellas: bitacoras de
observaciones naturalistas realizadas por investigador de la asociacion para personas con autismo referentes
a 9 visitas en dos afios de observacion. Entrevistas semi estructuradas con actores de la comunidad educativa;
6 profesoras, 4 profesores, directora, 6 familias de estudiantes con autismo, 2 familias de estudiantes, 4
entrevistas grupales con profesores de la escuela y 3 con padres de estudiantes de la escuela. La eleccion de
los entrevistados fue por decision voluntaria de cada uno, luego de una invitacion general. En relacién a la
asociacion para personas con autismo, se realizaron entrevistas personales a su director, 2 psicologas, 4
voluntarios y 4 profesoras y 5 familias de estudiantes que asistian a la asociacion y también a la escuela regular
con que se trabajaba. En relacion a la informacion recogida de los estudiantes, éstas fueron 10 entrevistas, de
las cuales 6 fueron a estudiantes con autismo que asistian a la escuela regular y a la asociaciéon, y ademas 4
entrevistas grupales no estructuradas que se dieron en contextos de visitas a salones de clases. Se realizaron
también 5 entrevistas en conjunto con directores de ambas organizaciones.

Desde los parametros éticos, se brind6 informacién a los participantes sobre la investigacion, se solicitd
consentimiento informado y se devolvieron avances de los hallazgos.

Para el analisis, la informacién recogida en el caso de las entrevistas fue a través de registro de audio y luego
transcritas a texto y luego analizadas a partir del método de analisis de contenido clasico, separando categorias
de acuerdo a semejanzas tematicas. Lo que se presenta en este documento son los resultados y conclusiones
referentes a las siguientes teméaticas que emergieron de los andlisis: aspectos facilitadores del trabajo en red
para la inclusién educativa de estudiantes con TEA y caracteristicas del liderazgo directivo.

Dentro de los aspectos facilitadores que proporciona el trabajo en red para la inclusion educativa de estudiantes
con autismo se identifican: 1) El apoyo terapéutico que ofrece la asociacion para personas con autismo a los
nifios de la escuela y sus familias, el cual es reconocido por las familias y profesores como actualizado y de
impacto positivo, en relacion al fortalecimiento de capacidades de adaptacion a la dinamica escolar, capacidad
de comunicacién y socializacion, y de habilidades para el aprendizaje. En tanto desde los profesores se sefiala
gue los padres que asisten a la asociacion externa estan mas informados y tienen una actitud mas cooperadora
hacia el trabajo docente. 2) El trabajo en cooperacion permite el acceso a capacitaciéon continua tanto en
profesores como en familias, especificamente los entrevistados identifican como un aporte de utilidad las
formaciones en herramientas préacticas como Sistemas Alternativos y Aumentativos de Comunicacién, acceso
a capacitaciones en método TEACH, ABA, etc. 3) Se indica por diferentes actores que el trabajo en conjunto
favorece la coherencia entre las politicas y practicas inclusivas que promueve la escuela, lo que en términos de
Aiscow y Booth (2006) seria la promocion de una cultura escolar inclusiva. Y 4) Se puede sefialar en base a las
observaciones y entrevistas con estudiantes que el trabajo cooperativo en la inclusién de estudiantes con
autismo, promueve actitudes favorables a la atencion de la diversidad, como por ejemplo, buena acogida a

estudiantes de otras nacionalidades, género, etc.



En relacion a la temética sobre liderazgo directivo, esta surgié de manera emergente principalmente en las
entrevistas con familias de estudiantes de la escuela, profesionales y voluntarios de la asociacién y en las
instancias con la directora de la escuela y el director de la asociacion. El elemento central y transversal a todos
los participantes es la idea que la motivacion y compromiso de ambos directivos por la causa de inclusion de
estudiantes con autismo es un factor esencial en esta experiencia de cooperacion y en cualquier otra. Otra idea
de la que dieron cuenta es la necesidad de que el trabajo cooperativo sea coordinado por los directores, en
relacibn a organizacién, planificacion y objetivos. Finalmente, profesores y familias sefialan que existen
cualidades que identificaron en ambos directivos de esta experiencia de cooperacién y que se consideran
importantes para involucrar y comprometer a las comunidades en una causa. Estas son: la capacidad de
escuchar y acoger las problematicas de profesores y familias, la capacidad de entregar orientacién acertada,
capacidad de gestién y coordinacion, y estar actualizados en informacion sobre sus areas, en este caso sobre
inclusion educativa y autismo. Caracteristicas semejantes a lo que sefialan Couto y Jesus (2016) en su
investigacion sobre directivos e inclusion educativa, en que los resultados apuntan al equipo gestor como
articuladora en la construccion de la cultura inclusiva en la escuela, a través del desarrollo de acciones de apoyo
a las practicas pedagdgicas inclusivas, establecimiento de redes de apoyo a la inclusién y desarrollo de

acciones educativas que involucren a la comunidad escolar.

En conclusion, la génesis de esta experiencia es coherente con lo que se ha sistematizado en otras
investigaciones, en que la puesta en marcha y desarrollo de redes en los centros escolares ha surgido
principalmente a través de la creacién de grupos de trabajo de caracter individual en cada centro en torno a
diferentes tematicas que surgen de las necesidades originadas en la practica, existiendo un sistema de
relaciones entre personas para la colaboracion con el fin de que los cambios sean colectivos (Mufioz, 2010).
En relacion a la sistematizacién de esta experiencia, da cuenta que el trabajo cooperativo puede ser un factor
que facilita la inclusién de estudiantes con autismo. En este caso se dieron algunos lineamientos sobre los
aspectos que las comunidades reconocen como facilitadores y algunas caracteristicas de liderazgo que
favorecerian el proceso. Lo cual reforzaria hallazgos de investigaciones sobre la tematica que indican que
desafios como la educacion inclusiva resultan mayormente complejos de lograr si las distintas agencias de
socializacion y de educacién no cooperan en su consecucion mediante proyectos compartidos en los que todas
las partes se comprometan con firmeza y se refuercen mutuamente (Alvarez y Luengo, 2004)

Finalmente, cabe mencionar que en los hallazgos emergieron aspectos que son necesarios sefialar para futuras
investigaciones y discusiones, entre ellos la incidencia del grado de funcionalidad de los estudiantes con TEA,
en aspectos especificos como el nivel de comunicacion y autonomia en cubrir necesidades baésicas, lo que
desde los profesores surge como una cualidad que puede requerir mayores apoyos para su inclusion en aulas
regulares, asi también desde los profesores y familias, se indica como un aspecto importante para la inclusion
de estudiantes con autismo, el desarrollo de instancias de acompafiamiento afectivo y de autocuidado, ya que
identifican la dimensién afectiva y emocional como un aspecto que se ve exigido y a desarrollar en su labor

cotidiana como padres y como profesores de nifios, nifias y adolescentes con autismo.



25153 - EQUIDAD E INCLUSION A TRAVES DEL ARTE: PROGRAMA
DETECTIVES DEL ARTE
EN EL MUSEO DE BELLAS ARTES DE ASTURIAS.

Fernandez Lagar, Rosa de los Angeles (Gey Lagar) Entramados.

geylagar.gl@gmail.com

El Arte por si mismo es abierto, cercano o distante, comprensible o no pero siempre es una mano tendida,
una puerta abierta a ver y sentir. Tomando como puntos de anclaje el Disefio Universal de Aprendizaje! (DUA)
y el principio de Equidad? se teje una experiencia rica e inclusiva en torno al Arte abriendo una via de
enriquecimiento personal para aquellos y aquellas que vivencian las sesiones de este programa.

Detectives del Arte® constituye un programa inclusivo que se viene desarrollando desde 2014 en el seno del
Museo de Bellas Artes de Asturias* de la mano de su creadora Gey Lagar (Historiadora del Arte y experta
universitaria en Trastorno del espectro del autismo). Nace de una inquietud personal de abrir el Museo de
Bellas Artes de Asturias al uso y disfrute de las personas dentro del espectro del autismo, se fundamenta en
la experiencia profesional y personal como profesora de Geografia e Historia e Historia del Arte y terapeuta de
Habilidades Sociales a través del Arte en los talleres desarrollados en Entramados®, centro psicopedagdgico,
en Oviedo.

El Arte y la creatividad tienen infinitas posibilidades que aportar a toda persona y si, ademas, esa persona es
sensible a la estética, a los cromatismos, a los simbolismos, a las posibilidades creativas, a dejar volar su
imaginacion...se convierten en un excelente vehiculo a través del cual aprender del entorno, conocerse a si
mismo, explorar la imaginacion, expresar estados de animo... Es por ello por lo que Detectives del Arte es
una magnifica posibilidad de intervencion grupal en las habilidades sociales, el pensamiento abstracto, la
empatia, la inteligencia emocional... en un entorno tan propicio como el museistico y con un formato atrayente,
dinamico y en el que se fomenta la interaccién con el Museo y con el grupo de Detectives. El grupo esta
conformado por

Lhttp://www.educadua.es/html/dua/pautasDUA/dua_principios.html

2 http://www.unesco.org/new/es/media- services/singleview/news/a guide for ensuring inclusion and equity in education/

3 https://patiosyparquesdinamicos.com/detectives-del-arte

4http://www.museobbaa.com/

5 https://patiosyparquesdinamicos.com/servicios
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nifios y nifias dentro del espectro del autismo y otros nifios y nifias a los que les una un
vinculo de amistad o familiar

Nifios y nifias de entre 4 y 12 afios acuden a las sesiones que periédicamente establece
el Museo. En un primer momento, de 2014 a 2016, eran nifios y nifias dentro del espectro
del autismo las que acudian acompafiadas o no por otros nifios y nifias a los que
invitaban. Desde 2016 las sesiones se realizan en formato familia. Asi pues, las familias
con integrantes entre las edades ya mencionadas y con trastorno del espectro del
autismo invitan a otras familias a vivir esta experiencia inclusiva. Las plazas son
limitadas, el Museo marca el aforo y en muchas ocasiones tiene que ampliarlo dada la
demanda de plazas.

Objetivos Generales:

* Proporcionar a los asistentes una oportunidad de acercamiento a un espacio de ocio
cultural como es el Museo de Bellas Artes de Asturias.

* Potenciar el gusto por el Arte y el disfrute de este.

* Hacer participes a los asistentes de una actividad motivadora en un entorno Inclusivo.

* Empoderar en el uso del Arte como fuente de vivencias compartidas.

Objetivos Especificos:

= Trabajar la atencion, el respeto de normas y turnos.

= Potenciar la comunicacidn.

=  Estimular la expresion de gustos y sentimientos que pueda generar la obra de Arte.

= Trabajar la motricidad fina, la creatividad y el gusto estético en torno a la propuesta
creativa que se desarrollara en el Taller tras la visita a las salas del Museo.

Para ello el uso de materiales adecuados, herramientas y claves visuales, explicaciones
orales que acompafan a la experiencia visual y kinestésica es fundamental. El grupo de
asistentes a cada sesion varia cada vez, nunca son los mismos nifios y nifias, aunque hay
guien repite siempre que puede. Es por ello por lo que siempre hay que programar cada
sesion de una manera flexible, abierta, basandose en el DUA y en la Equidad.

Desarrollo:
Cada sesion consta de dos partes:

1.-La primera parte de la actividad consiste en una visita al Museo de Bellas Artes de
Asturias en la que se vive una aventura en busca de determinadas obras o determinados
temas plasmados en ellas.

En un primer momento tiene lugar la presentacion en la que todos y todas nos pasamos
la lupa de detectives a modo de marcador de turno. Es un primer momento muy
significativo en el que se perciben claves de comunicacién, comprension y conducta que
pueden dar lugar a realizar ajustes a la programacion dado el amplio espectro en el que
se encuentran una buena parte de los asistentes ya que el Museo informa, dos dias
antes, de un listado de asistentes sin datos especificos. En este momento se presenta
el desarrollo de la sesién con sus pasos a través de una secuenciacion visual general
en la que se ird marcando las partes finalizadas conforme se avance por el desarrollo
de la sesion.



En el momento de analizar una obra se plantea la localizacion y observacion de un
elemento o de un pequefio detalle para a partir de ahi llevar la vista a una posicién
global, en la que el todo sea asumido y percibido. Se parte del detalle® para llegar a la
globalidad de una manera natural a través de juegos visuales y explicaciones muy
dinamicas Una vez llegado a este punto se analiza la obra o la tematica que se ha
elegido para la sesion y se comparten opiniones, emociones y descubrimientos a través
de lenguaje oral, pictogramas y dispositivos portétiles con medios de comunicacion
aumentativos ajustandonos a las necesidades de cada participante.

Tras una explicacion e interaccion dirigida se plantean una serie de juegos a desarrollar
en grupos. Se entrega un material explicativo y muy visual a la vez que se dan pautas
para que las propias familias generen y dinamicen el momento de juego en el Museo.

2.-Durante la segunda parte trascurre en el taller del Museo donde se presentan una
serie de propuestas creativas a desarrollar por los pequefios Detectives. Todas son de
libre acceso, sin obligatoriedad y planteadas de manera visual y motivadora. No se trata
de crear arte con sentido estético clasico, sino de vivir el momento del arte creativo a
través de formatos variados y atrayentes. Se utilizan en este espacio materiales muy
variados, actividades sensoriales, proyecciones, juegos creativos sobre la mesa de
luz... siempre propiciando la libre participacion y el maximo disfrute y aprendizaje
significativo.

La evaluacion es el ultimo elemento de la sesion. Los nifios y nifias dan su opinién sobre
las diferentes partes de esta aventura compartida a través de una ficha visual
pictografiada, los adultos también evallan el desarrollo, explicaciones, atencion y
materiales utilizados en la sesion.

Relacién de sesiones y tematicas hasta el momento actual:
Curso 2014 - 15:

Sesion Detectives del Arte y el Equilibrio. El centro de interés fue la obra del escultor
Herminio. Analizando el equilibrio con apoyos visuales y realizando una escultura,
equilibrada o no, pero experimentando con esta cualidad. 31 de enero y 28 marzo 2015.

Curso 2015 - 16:

Sesién Miro tu cara. Las personas con TEA tienen dificultad para mirar a los ojos de
otras personas, para reconocer rostros, para interpretar las expresiones de la cara de
otra persona... Miro tu cara pretende romper esas barreras y fomentar aprendizajes a
través del arte. Para ello, los nifios y nifias participantes recorrerdn el Museo mirando
con detenimiento los rostros de los personajes que aparecen en las obras, se les
propondran una serie de enigmas a través de ellos y, después, investigaran qué les
sucede. 27 de febrero y 30 de abril de 2016.

Sesion Animales y mezclas. Bestiario. En este nuevo taller de Detectives del Arte, los
nifos y nifias participantes buscaran animales en las obras del Museo, sobre los que
tendrdn que resolver una serie de enigmas al tiempo que crean nuevas formas
procedentes de mezclar partes de distintos animales. Esta actividad se reforzara con la
lectura del cuento de yoga GL Animales en el Museo, que permitird a los participantes

6Teoria de la coherencia central, Uta Frith (1989).



vivenciar la actividad e ir imitando las posturas de los distintos seres que aparecen en
el cuento. 28 de mayo y 25 de junio de 2016.

Curso 2016 - 17:

Sesién Mi familia, ta familia. Con el inicio del nuevo curso, los Detectives del Arte
comienzan a investigar en familia. En esta nueva experiencia los participantes
desarrollaran una actividad detectivesca y artistica que servird para recorrer el Museo
de Bellas Artes de Asturias en busca de obras relacionadas con la familia, su diversidad
y los sentimientos que se generan en torno al nucleo familiar. 30 de octubre de 2016.

Sesibn Mar de sensaciones. Nos convertimos en detectives submarinistas y
observamos, vivimos y comentamos un Mar de Sensaciones ante la obra de Anglada
Camarasa. En el taller se desarrollaran actividades sensoriales. 12 de marzo de 2017.

Sesién Juegos con Mird. ¢, Qué es? ¢Qué no es? Los Detectives del Arte conoceran a
Mir6 y su obra, abriendo puertas mentales a la abstraccibn y a las sensaciones
producidas por las formas y los colores.

Curso 2017-18:

¢, Quién es quién? Apostolado de El Greco. En este nuevo taller inclusivo para familias
con nifios y nifias con espectro del autismo, los Detectives del Arte conoceran a El Greco
y su obra, en concreto el Apostolado de Oviedo o del marqués de San Feliz, aprendiendo
a distinguir las caracteristicas propias del artista y también a cada personaje por su
rostro, actitud y atributos. En el taller, desarrollaran distintas actividades plasticas
relacionadas con la célebre serie del cretense. 26 de noviembre de 2017.

Un lio de narices. Picasso y el cubismo. En esta actividad inclusiva, los Detectives del
Arte conoceran a Picasso y su obra, en concreto el Mosquetero con espada y amorcillo,
aprendiendo a apreciar y entender el cubismo. En el taller, desarrollaran distintas
actividades plasticas relacionadas con esta obra del pintor malaguefio. La actividad se
adaptara en funcion del nimero y edad de los nifios y nifias de las familias inscritas,
para adecuarse a la comprension y desarrollo personal de cada uno de los participantes.
21 de enero

Historias Mitolégicas, Cuentos de la Antigliedad. Actividad en torno a la exposicion
temporal “Arte y Mito. Los dioses del Prado”. En este nuevo taller inclusivo, se comentara
y trabajara en torno a la exposicion “Arte y Mito. Los dioses del Prado”, deteniéndose en
determinadas piezas donde se explicara el mito que representan a través de elementos
visuales y manipulativos. En este taller se hara uso de los dibujos del nifio lyan Palacio
Fernandez’ pertenecientes a su serie Mitologia. 3 de junio de 2018.

Conclusiones:

Hasta el momento han participado 80 nifios y nifias con TEA y 42 nifios y nifias invitados
en la primera fase y 38 familias con integrantes con TEA y 12 familias invitadas en su
segunda fase.

7 http://elmundodeiyan.blogspot.com/
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Durante el desarrollo de Detectives del Arte se han generado sinergias inclusivas entre
el personal del Museo, entre los visitantes coincidentes en tiempo y salas con los nifios
y nifias y entre los participantes del programa. Se ha potenciado el acceso al espacio
museistico a familias que desconocian la posibilidad de vivir una experiencia visual y
creativa en un clima de entendimiento y respeto maximo. Y se ha fomentado que las
familias hayan continuado visitando este Museo y otros, valorando sus opciones
culturales sin realizar sesiones del programa.

Los resultados de participacion son siempre muy positivos, ampliando el museo las
plazas en varias ocasiones. En cuanto a las evaluaciones hay que mencionar que las
realizadas por los nifios y nifias reflejan que parte les ha gustado mas y como se han
sentido durante las fases de la sesion y son muy variadas en funciéon de sus gustos
personales, pero siempre marcan la opcién de contento en cuanto al desarrollo global.
La evaluacion por parte de los adultos es siempre positiva y demandan mas tiempo para
el desarrollo y mas sesiones.

Toda actividad se puede convertir en Inclusiva ofreciendo las ayudas necesarias y
realizando los ajustes pertinentes para facilitar la participacion, presencia y aprendizaje.
Un escenario socioeducativo inclusivo es un valor en alza, una sociedad inclusiva es el
objetivo. El Museo de Bellas Artes de Asturias es un espacio inclusivo donde la persona
toma relevancia ajustando los engranajes del museo a la misma.

Trasladar el Museo al aula, el programa Detectives del Arte al centro educativo es una
realidad ya. El Centro de Formacion del Profesorado de Cérdoba® organizo una sesién
formativa el pasado mes de mayo con el objetivo de que a través de proyecciones
cualquier Museo pueda ser parte de la vivencia inclusiva del aula a través de este
programa.

Referencias bibliograficas y enlaces:

Morén, Mar. (2011) Los museos de arte: Agentes activos para la equidad social.
Proyectos para personas con necesidades especificas de apoyos, Madrid, Arteterapia.

Antonio Espinosa Ruiz y Carmina Bonmati Lled6 (2014) Manual de accesibilidad e
inclusién en museos y lugares del patrimonio cultural y natural. Eds. Cientificos.

Perote Alejandre, A. y Martin-Loeches, M Creatividad y Neurociencia Cognitiva (2012).

Instituto Tomas Pascual Sanz. Howlin, P. Baron-Cohen, S. y Hadwin, J. (2006) Ensefar
a los nifios autistas a comprender a los demas. Guia practica para los educadores. Ceac
Educacion.

Riviere, A. y Martos, J. (Comp) (2000) El nifio pequefio con autismo. Madrid: Imserso.
Atwood, T. (2010) Guia del sindrome de Asperger. Editorial Paidds.
Grandin, T. (2006). Pensar en imagenes (mi vida con autismo). Alba Ediciones.

Revista ICOM Digital, nUmero 2.
http:/www.icomce.org/recursos/ICOM_CE_Digital/02/ICOMCEDiIgital02.pdf

8http://intranet.cepcordoba.org/sites/default/files/dipticos/181408GE0Q134-def.pdf



http://www.icomce.org/recursos/ICOM_CE_Digital/02/ICOMCEDigital02.pdf
http://intranet.cepcordoba.org/sites/default/files/dipticos/181408GE0134-def.pdf

Autismo Diario (2015. .https://autismodiario.org/2015/09/13/la-manera-de-pensar-de-la-
persona-conautismo-y-la-creatividad/

Maria Isabel Fernandez Afino (2003)
http://revistas.ucm.es/index.php/ARIS/article/view/ARIS0303110135A/5837

Museos, multiculturalidad e inclusién social. Francisca Hernandez Hernandez
Universidad Complutense de Madrid - Espafa
http://ler.letras.up.pt/uploads/ficheiros/10370.pdf

Museo de Bellas Artes de Asturias (2016) http://www.museobbaa.com/actividad/familia-
detectives-familia-familia/


http://revistas.ucm.es/index.php/ARIS/article/view/ARIS0303110135A/5837
http://ler.letras.up.pt/uploads/ficheiros/10370.pdf
http://www.museobbaa.com/actividad/familia-

25357 - Perfiles psicologicos de padres y madres de personas con
trastornos del neurodesarrollo: el afrontamiento al problema.

Alejandra Garcia-Ochoa Mora, Maria del Sol Fortea Sevilla, Ricardo Canal Bedia

Universidad de Salamanca

Los CDC afirman que estudios en Asia, Europa, América y Oceania encuentran una
prevalencia media del autismo entre el 1 y el 2% de la poblacion. Segun la Confederacion
Autismo, en Espafia aproximadamente uno de cada 100 nifios tiene TEA. Respecto a los
trastornos especificos del lenguaje (TEL), Law, Boyle, Harris, Harkness y Nye (2000), sitian
la prevalencia entre un 0,2 y un 7,4%. Este notable niumero de casos de personas con
trastornos del neurodesarrollo (TND), como el TEA o el TEL, sugiere que nos encontramos
ante un importante problema social, pues no solo tienen dificultades las personas afectadas,
sino también todo el contexto en el que se incluyen.

Generalmente, el diagndéstico de este tipo de trastornos se realiza en la infancia, por lo que
las necesidades de cuidado se van a alargar durante afios. Ademas, segun Ruiz-Robledillo,
Antén-Torres, Gonzéalez-Bono y Moya-Albiol (2012) el diagnédstico de un trastorno de este
tipo implica un cierto grado de discapacidad, lo que ocasiona, en mayor o menor medida,
la necesidad de un cuidador. Es comuan que los encargados de proporcionar los cuidados
sean los padres o madres. Segun Meadan, Halle y Ebata (2010) el cuidado de una persona
con TEA se trata de un fuerte estresor para el cuidador, lo que puede ocasionar
consecuencias negativas para la salud.

¢Cuél es el mecanismo mediante el que se producen estas consecuencias en los
cuidadores? Se puede explicar mediante el modelo de estrés familiar “Doble ABCX” de
McCubin y Patterson (1983), una adaptacion del modelo de Hill (1949), que tiene como
objetivo determinar qué variables estan implicadas en el estrés familiar y como interactian
entre ellas para dar como resultado una buena o mala adaptacion a la situacion estresante
(Ruiz Robledillo et al., 2012).

Este consta de cinco componentes: Impacto del estresor y acumulacion de las demandas,
recursos familiares, evaluacion del estresor, adaptacion familiar y estrategias de
afrontamiento

Segun el modelo transaccional de Lazarus y Folkman (1984), las estrategias de
afrontamiento son “aquellos esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente
cambiantes que se desarrollan para manejar las demandas especificas externas y/o
internas que son evaluadas como excedentes o0 desbordantes de los recursos del
individuo”.

Las estrategias de afrontamiento que utilicen las familias para hacer frente a la situacion de
estrés influyen en la adaptacion y, por consiguiente, en el bienestar psicolégico de sus
miembros. Gracias a ellas, el efecto de los estresores se modera, consiguiendo de esta
forma reducir la activacion fisioldgica y/o emocional y realizar evaluaciones de la situacion
menos negativas y mas adaptativas (Gottilieb y Wolfe, 2002).

Lazarus y Folkman (1984) diferenciaron dos grupos de estrategias de afrontamiento: las
gue tienen como objetivo solucionar un problema (centradas en el problema o activas) y las
que pretenden reducir una emocion que produce malestar (centradas en la emocién o



evitativas). Se ha encontrado en varias investigaciones que los cuidadores que usan
estrategias emocionales y centradas en la evitacion del problema, sufren un mayor malestar
psicolégico que los que eligen estrategias activas y centradas en el problema (Benson,
2010; Hastings et al., 2005; Lin, Orsmond, Coster, y Cohn, 2011, citados en Ruiz-Robledillo
et al., 2012). Sin embargo, por otro lado, existen hallazgos contradictorios en relacion a la
mejor adaptacion obtenida por estrategias activas (Ruiz-Robledillo y Moya-Albiol, 2013).

Segun Ruiz-Robledillo y Moya-Albiol (2013) en situaciones de estrés crénico, es posible
que la percepcion de control module los esfuerzos de afrontamiento de los cuidadores. En
este trabajo, se han seleccionado tres variables que probablemente influyan en dicha
percepcién, pudiendo ser determinantes a la hora de elegir un estilo de afrontamiento u otro
por parte de los cuidadores y llegando a modular la relacién entre el afrontamiento y el
bienestar psicoldgico: locus de control, reevaluacion cognitiva y resilencia.

Los cuidadores tienen que hacer frente a una situacion que les distingue del resto de
personas, pero no todos son iguales, sino que se diferencian entre ellos en funcion de
determinadas caracteristicas contextuales, culturales y psicolégicas. Esto plantea la idea
de que existe la posibilidad de agrupar a los que tienen caracteristicas similares, obteniendo
perfiles. De esta forma seria posible determinar, por ejemplo, qué edad, género, valores o
estrategias son las predominantes en esta poblacion o qué tipo de cuidadores estan mejor
adaptados tanto fisica como psicolégicamente a su situacion. Conocer las caracteristicas
de los diferentes grupos de cuidadores aporta informacion para intervenir (en el caso de
gue sea posible) y mejorar su calidad de vida.

Las hipotesis son las siguientes:

1. Seidentificardn un minimo de dos perfiles donde, en uno de ellos, la reevaluacién cognitiva
y la resiliencia tendran puntuaciones altas y el locus de control serd interno, y en el otro
ocurrira lo contrario: la reevaluacién cognitiva y la resiliencia tendran puntuaciones bajas y
el locus de control serd externo.

2. El primer perfil hipotetizado (o adaptativo) elegird mas frecuentemente un estilo de
afrontamiento activo, mientras que en el segundo (o desadaptativo) predominara el estilo
evitativo.

3. No se encontraran diferencias significativas en cuanto al bienestar psicoldgico (depresiény
ansiedad) de cada perfil.

4. El perfil adaptativo tendra mayor proporcién de padres y de cuidadores con estudios,
trabajo (en especial cualificado) y formacion especifica que el desadaptativo. El perfil
desadaptativo tendra un mayor nimero de estresores y no diferirdn en la edad.

METODO

Participantes: Colaboraron en este trabajo 52 familiares de personas (nifios, adolescentes
y adultos jovenes) con trastornos del neurodesarrollo. La participacion fue voluntaria y se
contacté con ellos gracias a la colaboraciéon de las asociaciones ACTRADE, APNALP,
APAELP, las entidades AutismoTenerife y Psicologia Infantil FOR.TE.A de la Comunidad
Autébnoma de Canarias y la asociacion ALEPH-TEA de la Comunidad de Madrid. Los
requisitos fundamentales para las personas que participan en el estudio eran: tener un hijo
o hija con un trastorno del neurodesarrollo y ser la persona que aporta mas atencion y
cuidados al nifio o adolescente; pudiendo ser padres, madres o tutores legales.



La edad media de la muestra es 44,15 (DT=7,46), siendo un 38,5% hombres y 61,5%
mujeres. Un 29,2% tiene estudios basicos, 27,1% medios y un 43,8% superiores. El 19,2%
no trabaja, mientras que el 80,8 si. El 29,4% tiene formacion especifica sorbre el trastorno
y el 70,6 no.

Variables e instrumentos: Se les facilitaron a los participantes los cuestionarios en papel o
en formato electrénico, dependiendo de sus preferencias. En primer lugar, se presentaba
un consentimiento informado en, se recogieron los datos sociodemograficos (edad y género
del cuidador, afios de estudios y si actualmente trabaja o no) y otros datos relativos a la
formacion del familiar con respecto al autismo. Posteriormente, se midieron las siguientes
variables:

a) Estrategias de afrontamiento. Se evaluaron con la Escala de Orientaciones de
Afrontamiento a los Problemas Experimentados (COPE, Carver, Scheir y Weintraub, 1989).
Para este estudio se calcularon cuatro estilos de afrontamiento, siguiendo la guia de la
version espafiola de Crespo y Cruzado (1997): Afrontamiento conductual, afrontamiento
cognitivo, escape conductual y escape cognitivo

b) Locus de control. Se midié mediante la Escala de Locus de Control Interno-Externo (E I-
E) de Rotter (1966).

¢) Reevaluacion cognitiva. Se evalué usando cuatro items seleccionados de la subescala
de Reparaciéon emocional de la versidén espafiola de la escala Trait Meta-Mood (TMMS-24;
Salovey, Mayer, Goldman, Turvey y Palfai, 1995; adaptacion al castellano por Fernandez-
Berrocal, Extremera y Ramos, 2004).

d) Resiliencia. Fue evaluada con la Escala Breve de Resiliencia (Brief Resilient Coping
Scale (BRCS), Sinclair and Wallston, 2004).

e) Problemas de conducta. Se utiliz6 el indice de hiperactividad de la Escala Conners para
padres (C.C.1.; Parents” Questionnaire, Conners, 1989) en su version abreviada.

f) Depresion. La sintomatologia depresiva fue evaluada mediante la Escala de Depresion
del Centro para Estudios Epidemiol6gicos (CES-DS; Radloff LS, 1997).

g) Ansiedad. Se midi6é con la subescala Tension-Ansiedad del Perfil de Estados de Animo
(POMS; McNair, Loor y Droppleman, 1971) en version estado.

Analisis de datos: Se llevaron a cabo analisis descriptivos, de frecuencias y de correlaciones
(Pearson), analisis de conglomerados (cluster) mediante el método jerarquico, pruebas T
de Student para dos muestras independientes y la prueba Chi-cuadrado controlando los
residuos, para comparar las variables cualitativas.

CONCLUSIONES

El andlisis de conglomerados ha permitido identificar perfiles psicologicos en la muestra de
cuidadores. Tal y como se plante6 al inicio de este estudio (hip6tesis 1), en uno de los
perfiles identificados se han agrupado los cuidadores con puntuaciones bajas en
reevaluacion cognitiva y resiliencia y locus de control tendiendo a externo (caracteristicas
de personalidad desadaptativas). Este perfil se ha denominado “perfil desadaptativo”. El
otro perfil identificado, denominado “perfil adaptativo”, esta compuesto por los cuidadores
con puntuaciones altas en reevaluacion cognitiva y resiliencia y locus de control tendiendo
a interno (caracteristicas adaptativas). Por otro lado, es importante subrayar que el perfil
adaptativo tendrd una mayor tendencia a percibir la situacién problemética como controlable
en cierta medida. Las variables que lo componen se pueden considerar cémo facilitadoras



de la percepcion de control en general y, por consiguiente, también ante problemas
determinados como el caso de tener un hijo con un trastorno del neurodesarrollo.

Siguiendo con el analisis del tamafio de los grupos o perfiles identificados, el perfil
minoritario es el adaptativo. Esto nos sugiere que, desafortunadamente, la mayoria de los
familiares se sienten con pocas estrategias para hacer frente a la situacion.

Respecto a la hipotesis 2, se observa que existen diferencias entre los perfiles a la hora de
llevar a cabo un tipo u otro de afrontamiento. No obstante, dichas diferencias sélo se
encuentran en el estilo de afrontamiento activo, manteniéndose la eleccién de estrategias
evitativas igual en ambos grupos. Tendria sentido, pues las elecciones de estrategias que
se hagan en determinados momentos no excluyen la posibilidad de que se puedan hacer
uso de otro tipo en otros casos; es decir, los estilos de afrontamiento no son excluyentes.
Sin embargo, es normal que cada persona tenga un estilo de afrontamiento predominante,
hecho que se refleja en el estudio: el perfil adaptativo tiene un mayor nimero de estrategias
activas, mientras que las predominantes del perfil desadaptativo son las evitativas. Esta
diferencia en el estilo activo puede deberse a la influencia que tiene la percepcion de control
a la hora de afrontar un problema, pues si ho se ve a priori ninguna posibilidad de manejar
la situacion, dedicar esfuerzos a ello puede ser muy frustrante.

Por otro lado, el hecho de que ambos grupos no se diferencien en el aspecto evitativo se
podria explicar por las caracteristicas del problema que les preocupa a los participantes del
estudio. En este sentido, todos los padres y madres son conscientes de que un trastorno
del neurodesarrollo puede mejorar, pero no desaparecer, por lo que, en cierto modo, se
trata de un problema estable que siempre va a estar ahi a pesar de los esfuerzos, estando
la percepcion de control algo limitada. Por consiguiente, aunque se lleven a cabo
estrategias activas para atajar el problema, también son necesarios en ocasiones
momentos de respiro y desconexion del problema.

En cuanto a la hipétesis 3, encontramos que ambos perfiles tienen valores muy similares
en el bienestar psicolédgico en general (tomando ambas variables criterio como un todo), lo
que va en la linea de lo planteado en el inicio del estudio. Esto podria corroborarnos las
sospechas de que determinadas caracteristicas de personalidad que influyen en la
percepciéon de control pueden estar actuando como mediadores entre el tipo de
afrontamiento elegido y el bienestar psicolégico, especialmente después de comprobar que
los perfiles si se diferencian en cuanto a los estilos de afrontamiento. Tiene sentido concluir
que a los participantes que tienen un perfil adaptativo les sea més efectiva la predominancia
de estrategias activas, mientras que las caracteristicas de personalidad que componen al
perfil desadaptativo conllevan a que los familiares sientan menor malestar cuando no llevan
a cabo estrategias activas, predominando las evitativas.

Sin embargo, aunque con un valor de significacién (p) muy alto, encontramos diferencias
entre ambos perfiles en la variable de ansiedad. El nivel de ansiedad del perfil desadaptativo
es mayor que el del perfil adaptativo, lo que es inversamente proporcional con la
reevaluacion cognitiva, la resiliencia y el locus de control interno. Al observar esta variacion
en las puntuaciones de las variables, se puede pensar que hay relacion entre dichas
caracteristicas de personalidad y la ansiedad.

Centrdndonos en la hipétesis 4, no se han encontrado diferencias en ninguna de las
variables implicadas. De esta forma, en el caso de la edad, se cumple lo hipotetizado al
inicio del estudio. Mayor o menor edad no determina las caracteristicas psicolégicas que
tengan los familiares. Esto se puede deber a que existen otros factores diferentes que



influyen en el desarrollo de la personalidad, por ejemplo, las pautas educativas o las
experiencias vitales.

Por otro lado, el resto de las variables (género, estudios, trabajo, formacion especifica y
problemas de conducta) no coinciden con la hipétesis inicial.

Los hombres y las mujeres no se diferencian respecto a las caracteristicas de personalidad
gue componen los perfiles. Se recomienda seguir estudiando este aspecto para obtener
resultados mas concluyentes

En el caso de los estudios, se puede hacer una doble lectura: el hecho de ser una persona
con estudios contribuye a que se desarrollen recursos cognitivos muy adecuados para
hacer frente a un problema, como analisis criticos de las situaciones, tolerancia a la
frustracion, comparaciones de alternativas, etc., algo que explicaria que muchos familiares
con estudios se agrupasen en el perfil adaptativo. Sin embargo, la cultura también ayuda a
cultivar el espiritu critico, generando unas expectativas vitales mas elevadas e
inconformismo, lo que puede generar frustracion y malestar cuando se encuentran ante un
problema de estas caracteristicas. Ademas, en el caso de la falta de formacion, esto puede
limitar el disfrute de muchos tipos de actividades, la dedicacion al cuidado de su hijo es, en
muchas ocasiones, algo que da sentido a su vida. Por lo que también se podria esperar
gue hubiera familiares con estudios en el perfil desadaptativo y viceversa, sin encontrar
diferencias.

En cuanto al trabajo, tampoco se han encontrado diferencias entre los grupos, pero, a pesar
de no llegar al nivel de significacion, el nivel p tiende a serlo. Se han encontrado més
diferencias en la distribucion de las personas que no tienen trabajo, agrupandose mas en
el perfil adaptativo. El trabajo puede estar indicando una menor disponibilidad de tiempo
por parte de los padres, un mayor cansancio y cumulo de tareas, lo que conllevaria a un
aumento de estrés y sobrecarga.

En la formacion especifica en temas relacionados con el trastorno de los hijos tampoco se
han encontrado diferencias. Puede que la variable que esta influyendo es la confianza en
la formacién recibida o adquirida mas que la formacion en si misma. En este estudio, el
problema puede encontrarse en el tipo de programas a los que los familiares hayan asistido,
pues no se ha controlado en el estudio la naturaleza de estos. Ademas, muchos familiares,
a pesar de no acudir a formaciones especificas, han tenido mucho apoyo y formacion
informal por parte de otros familiares en su misma situacién, lo que puede conllevar a que
padres y madres con y sin formacion formal se distribuyan de una manera equitativa en
ambos perfiles.

Por ultimo, analizando las diferencias intergrupales de los problemas de conducta,
observamos que el hecho de que haya mds o menos no repercute en los recursos y
estrategias personales de los familiares. Estos resultados nos pueden indicar que, en vez
de las contextuales, son las caracteristicas personales las que tienen mayor peso en el
afrontamiento y el bienestar.

Los resultados de este estudio sugieren la importancia de considerar la percepcion de
control de un problema a la hora de entender qué tipo de estilo de afrontamiento ayudara
MAas a una persona. Tener en cuenta los aspectos de la personalidad que influyen en la
percepcion de control podria ser de mucha utilidad a la hora de enfocar la intervencion con
los familiares para que se adapten a la situacion.

No obstante, en el caso que nos ocupa, existen, al menos dos partes implicadas en el
problema: los padres y madres y la persona con el trastorno. Esta Ultima necesita de un



afrontamiento activo de sus cuidadores (especialmente conductual) para poder tener
acceso a servicios que le ayuden a mejorar. De esta forma, podriamos decir que el perfil
adaptativo se trata de un perfil de proteccion en general. Debido a esto, seria conveniente
que los programas de psicoeducacioén intervengan en estas variables mediadoras, haciendo
especial énfasis en la capacidad de control de la situacion que tienen las familias, aunque
no sea total.
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RESUMEN

El aula abierta es una de las modalidades de escolarizacion mas favorecedoras para
aquellos alumnos que presentan discapacidad psiquica severa, autismo y otros trastornos
generalizados del desarrollo, y/o pluridiscapacidad que precisan apoyo extenso y
generalizado, adaptacion curricular significativa y ayuda constante e individualizada. Aulas,
que a través de sus medios materiales y humanos, atienden a las necesidades educativas
especiales y tienden a conseguir los principios de normalizacién e inclusién, en un ambiente
educativo diverso y de calidad.
Con la finalidad de poder identificar la implicacién existente en un centro de ensefianza
secundaria situado en un entorno socio-econdmico desfavorecido y que alberga un aula
abierta, surge el debate sobre cudles son los principios intrinsecos de este tipo de
escolarizacién y su realidad a pie de aula.
El trabajo ha consistido en la observacion y debate entre los agentes implicados en la
dinAmica general del centro (personal docente y no docente, alumnos y familias),
planteando todos aquellos aspectos inherentes a la intervencidon educativa y social,
entendiendo ésta mas como enfoque que como conjunto de técnicas.
Del estudio se extrae una insuficiente participacion del resto de la comunidad educativa,
externa al aula abierta. Asi, una mayor conciencia comunitaria podria permitir el
establecimiento de unas bases soélidas de trabajo, que permitan la mejora de aquellos
aspectos detectados como deficitarios y asumir las responsabilidades necesarias para que

se lleven a cabo.
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De conformidad con lo dispuesto en el Decreto 359/2009, de 30 de octubre, por el
gque se establece y regula la respuesta educativa a la diversidad del alumnado en la
Comunidad Autobnoma de la Regién de Murcia, las aulas abiertas son aulas especializadas
tendentes a conseguir los principios de normalizacién e inclusién, destinada a determinados
alumnos y alumnas, con necesidades educativas especiales graves y permanentes, que
precisen de apoyo extenso y generalizado en todas las areas del curriculo. La
escolarizacién de este alumnado en un aula abierta se lleva a cabo cuando requiere una
atencion individualizada, con adaptaciones significativas del curriculo que no pueden ser
atendidas en el marco del aula ordinaria con apoyos o agotadas todas las medidas
organizativas, metodoldgicas y curriculares posibles en el aula ordinaria.

Por otro lado, en las aulas abiertas implantadas en institutos de educacién
secundaria, se imparten las enseflanzas de los cuatro ultimos cursos de la ensefianza
béasica obligatoria para alumnos con necesidades educativas especiales. Cada uno de los
alumnos y alumnas que forman parte del aula abierta tiene un grupo de referencia ordinario.
En dicho grupo, siempre que sea posible, el alumno debe realizar diferentes actividades,
convenientemente planificadas segln su adaptacion curricular. La planificacion de las
actividades compartidas corresponde al jefe de estudios, oidos los equipos docentes, tanto
del aula abierta como del resto de aulas, junto al orientador del centro. De igual manera, el
alumnado adscrito al aula abierta, debe compartir con el resto de compaferos del centro
espacios comunes y tiempos de recreos, comedor, asi como actividades extraescolares, de
acuerdo con las posibilidades que ofrezca la planificacion de las mismas, procurando
potenciar al méximo la inclusién y la participacion de aquél en la dindmica general del
centro, lograndose un desarrollo integral del alumnado a la vez que se eliminan las posibles
desigualdades (Maldonado, 2017).

Ha sido la controversia existente entre los principios de inclusién y normalizacion que

caracterizan la educacion en nuestras aulas y, las acciones llevadas a cabo en la



organizacion y planificacion ordinaria de un centro de ensefianza secundaria lo que ha
definido la finalidad de este trabajo. Por tanto, el fin de éste ha sido lograr conocer durante
el curso académico 2017/18, laimplicacion real de un centro de ensefianza secundaria, que
esta situado en una zona social y econ6micamente desfavorecida, con un aula abierta

dentro de su oferta educativa.

METODOLOGIA

La linea de trabajo seguida ha seleccionado diversas técnicas y estrategias
metodoldgicas que han permitido recabar informacién de la realidad en su contexto natural,
con el fin de contrastar los datos vertidos por cada instrumento de valoracién. Para
conseguir la fiabilidad requerida de las informaciones obtenidas en la presente
investigacion, la misma cuenta con dos investigadores, que de manera conjunta y
coordinada, exponen sus ideas de manera objetiva, clara y precisa.

Durante todo el curso se ha realizado una observacion directa en el aula abierta,
plasmando los datos mas relevantes en un diario. La recogida de datos procedentes de las
aulas de referencia se ha hecho mediante hojas de registro, evitando asi su contaminacion.

Tras conocer todos los datos procedentes de la observacion, diario y hojas de
registro, se realiz6 una entrevista personal a los encargados de la gestién y puesta en
funcionamiento del aula abierta. Estas entrevistas se han realizado con posteridad a la
organizacion y clasificacion de todos los datos e informaciones recogidos y han sido
disefiadas para dar respuesta a las incognitas anteriormente planteadas. La estructura de
las entrevistas se ha organizado en los cinco &mbitos en torno a los cuales ha girado nuestra
investigacion: centro, aula ordinaria/de referencia, aula abierta, profesorado ordinario y

alumnos.

RESULTADOS Y CONCLUSIONES

Para una exposicion coherente de los resultados y conclusiones, nos basamos en

los cinco a@mbitos anteriormente citados. Estos son:

CENTRO



- La conciencia de que los ACNEE son una responsabilidad que asumir como propia, se
reduce a la tutoria del aula y al departamento de orientacion, quienes presentan un
arraigado sentimiento de pertenencia del colectivo de alumnos.

- Se buscan respuestas a las NEE de manera invertida, desde el aula abierta hacia fuera,
compartida con el centro en general, y no al contrario.

- Se encuentran aun en proceso de incluir al alumnado (no entendiendo solo una integracion
fisica, sino real) en la dindmica general del centro (recreos, dinamicas extraordinarias,
sesiones lectivas...), no existiendo un éxito rotundo, dadas ademas las limitaciones propias
de este colectivo de alumnos (Escribano y Martinez, 2013)

- No existe una participacion activa del ACNEE de AA en el centro.

- No se tienen en cuenta aspectos de eliminacién de barreras o adecuacion de espacios
para este alumnado (pictogramas, eliminacion de ruido ambiental...), lo contrario ocurre a

nivel de aula (aula abierta).

AULA ORDINARIA (AO) O DE REFERENCIA
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participacion del ACNEE de AAy su alumnado segiin Talavera y Gértrudix, 2016 (p.266)

trabajo en el AO en la que se integra
es dispar dependiendo de los casos. En unos casos encontramos una participacion activa
con metodologias que los incluyen en las dinamicas de aula y otros casos, en los que la

inclusion se reduce a la que se le pueda proporcionar fisicamente.

AULA ABIERTA (AA)



- Existe una participacion activa del ACNEE en su AA, en la que se encuentran
completamente integrados en la dindmica y en la que se tienen en cuenta sus diferencias
individuales, adaptdndose a sus necesidades educativas, segun los aspectos para
determinar la individualizacion del alumnado (Télavera y Gértrudix, 2016, p.266).

- Se han considerado los aspectos de eliminacion de barreras o adecuacion de espacios
para este alumnado (pictogramas, eliminacion de ruido ambiental...).

- Existe un compromiso de coordinacién para desarrollar un aprendizaje compartido entre
el AAy AO.

PROFESORES ORDINARIOS

- Los docentes no cuentan con formacién para abordar una sesién enriqguecedora para el
ACNEE de AA. Incluyen dindmicas para trabajar con ellos, pero estas se encuentran faltas
de elementos que se deben cuidar para el adecuado desarrollo de las sesiones con estos
alumnos.

- Existe un porcentaje moderado de profesionales con buena disposicion a atender a este
alumnado adecuadamente (manifestado en coordinaciones, preguntas, sugerencias,
solicitud de formaciones...).

- Existe un colectivo de profesores que tienen dificultades para trabajar con los ACNEE de
AA en el AO, principalmente, los motivos que pueden destacar son: la dificultad de llevar
un aula donde mayoritariamente imperan alumnos disruptivos, la falta de destrezas, la
desmotivacion, el agotamiento laboral, la falta de conocimientos y la falta de experiencia
con los ACNEE.

ALUMNOS

- El alumnado ordinario esta concienciado sobre la existencia del AA y es reducido el
namero de alumnos que colabora para que exista un clima favorecedor de la inclusién
educativa.

- El ACNEE de AA tiene las mismas oportunidades de participacion en el centro que sus
iguales que se encuentran en AO, aungque con algunas salvedades. Una de ellas pudiera
ser el modo de acceso a la informacion del centro, no contando con la misma rapidez que
lo hace el resto de alumnos y al mismo contenido de informacién, pudiendo estar ésta mas

resumida y adecuada a sus capacidades.
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RESUMEN / ABSTRACT

El presente estudio tiene como objetivo determinar la prevalencia del trastorno

del espectro del autismo (TEA) en poblacién escolar de Tarragona.

Los resultados provienen del proyecto Epidemiolégico de los Trastornos del
Neurodesarrollo (EPINED), que estudia la epidemiologia de TEA siguiendo una
metodologia en doble fase. La muestra fue seleccionada de forma representativa por
comarcas y contempl6 dos grupos de edad (4-5 y 10-11 afios). En total, participaron 5,555
niflos/as en primera fase (deteccion) y 557 nifios/as en segunda fase (diagnéstico). En la
fase de deteccion se administraron los cuestionarios de cribado Childhood Autism Spectrum

Test (CAST) y EDUTEA (https://psico.fcep.urv.cat/Q4/EduTEA/), asi como también se recogid

informacion socio-demogréfica. En la fase de diagndstico, se administraron las pruebas
Autism Diagnostic Interview-Revised (ADI-R), Autism Diagnostic Observational Schedule,
second version (ADOS-2) y las escalas de inteligencia Wechsler. Entre otros aspectos,
también se recogid informacion sobre la historia clinica previa del nifio/a y de la presencia

de manifestaciones psicopatoldgicas co-ocurrentes.


https://psico.fcep.urv.cat/Q4/EduTEA/

La prevalencia de sintomas de riesgo de TEA segun la familia fue de 3,98% en
educacion infantil (EIl) y de 4,48% en educacion primaria (EP) y, segun los maestros, fue de
4,79% y 6,18% respectivamente. El acuerdo entre informantes para la deteccion de TEA
fue bajo, con valores kappa entre 0,28 y 0,35. La prevalencia estimada de TEA fue 1,55%
(ICg5% 0,89-2,20) en El y 1,00% (ICgs% 0,48-1,51) en EP. El 1,84% y 2,59% de los nifios,
respectivamente, mostraron cuadros subclinicos de diagnéstico. Por otra parte, la
prevalencia directa de TEA obtenida del recuento de los diagnésticos realizados
previamente por servicios clinicos en la poblacién estudiada fue 1,06% y 0,78% en El y EP
respectivamente. En el grupo de diagnéstico clinico, entre 62%-71% de los casos
presentaban diagndéstico previo y alrededor del 85% de los casos mostraron
manifestaciones leves o moderadas del trastorno. La edad media de diagndstico fue de 45
meses en el grupo de El y de 87 meses en EP. En cuanto al género, se encontrd un ratio
de 4:1, evidenciandose de forma significativa menores tasas de prevalencia de sintomas
de riesgo y de diagnéstico clinico en el grupo de las nifias. A nivel clinico, las nifias
mostraron menores alteraciones comunicativas. Los grupos de diagnéstico clinico y
subclinico resultaron muy similares a nivel clinico y cognitivo, mientras que ambos se

diferenciaron claramente de los nifios sin diagnéstico.



25997 Percepcion de contribuciones positivas asociadas a la
crianza de un hijo con TEA: variables explicativas

Abstract

El TEA es considerado uno de los trastornos del neurodesarrollo con mayor impacto
en el sistema familiar. Tradicionalmente, dicho impacto se ha medido en términos de
efectos negativos. En este estudio, en contraste, analizamos la percepcion
contribuciones positivas asociadas a la crianza de un hijo con TEA en padres y
madres.

La muestra esta formada por 135 parejas (270 padres y madres, 28-72 afios), con
hijos diagnosticados de TEA y de edades comprendidas entre 3-38 afios.

Los resultados de los anélisis ANOVA muestran que la percepcion de la contribucion
positiva de felicidad/realizaciéon disminuye conforme aumenta la edad del hijo y que
las madres presentan mayores niveles de percepcidn de contribuciones positivas que
los padres en las tres variables evaluadas: felicidad/realizacion, fortaleza/cercania
familiar y crecimiento/maduracién personal.

El analisis multinivel, contrastado segun el modelo tedérico de Interdependencia Actor-
Pareja (APIM), revela efectos del estrés, depresion y ansiedad propios y de la pareja
como predictores importantes de la percepcion de contribuciones positivas, mas alla
de factores de caracteristicas del hijo y factores sociodemograficos.

En conclusién, es preciso desarrollar programas especificos de apoyo psicolégico,
especialmente dirigidos a familias con hijos con TEA en edad adulta, dado el
decremento observado en los niveles de percepcion de contribuciones positivas en
esta etapa vital. Dichos programas deben tener en cuenta que las madres perciben
mayores niveles de contribuciones positivas asociadas a la crianza del hijo con TEA
en comparacion con los padres y que existe una interdependencia entre los procesos
de adaptacién psicolégica de ambos progenitores.



Texto completo

Percepcion de contribuciones positivas asociadas a la crianza de
un hijo con TEA: variables explicativas

Garcia-Lépez, Ct%; Pozo, PL.; Recio, P!; Sarria, EL.

Universidad Nacional de Educacidn a distancia (UNED)! Hospital Sant

Joan de Déu (Barcelona)?

Introduccion

El trastorno del espectro del autismo (TEA) es considerado uno de los trastornos del
neurodesarrollo con mayor impacto en el sistema familiar. La investigacion tedrica y
empirica se ha centrado tradicionalmente en su impacto negativo en el ambito familiar,
prestando poca atencion a las percepciones positivas derivadas de la crianza de un hijo
con TEA. Por otro lado, la mayoria de los estudios llevados a cabo hasta la fecha en este
campo se han centrado en la adaptacion de las madres, siendo limitado el nUmero de
trabajos que han incluido a los padres en sus investigaciones. Asi mismo, la mayoria de
andlisis estadisticos empleados no han considerado las interacciones que se producen
dentro de la pareja, afectandose mutuamente a nivel cognitivo, emocional y conductual.
Esta interdependencia implica la necesidad de considerar una perspectiva sistémica
cuando se estudia la adaptacion familiar en el contexto del TEA.

Teniendo en cuenta las limitaciones identificadas en investigaciones previas, en este
estudio se explora la nocion de que las contribuciones positivas que puede aportar tener
un hijo con TEA a los padres pueden estar influidas por caracteristicas como el género
del progenitor o la edad del hijo, pero también por los niveles de adaptacion psicologica
propios y de la pareja. En este sentido, el objetivo planteado es analizar la influencia de
diferentes variables (variables sociodemograficas, variables del hijo, variables personales
y de la pareja) sobre la percepcion de contribuciones positivas asociada a la crianza de
un hijo con TEA.

Método

Para la recogida de datos, se contactd con diferentes asociaciones de familias de
personas con TEA en diferentes provincias de Espafia, con la asociacion de profesionales
del autismo (AETAPI) y con el Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona. La muestra esta
formada por parejas de padres y madres con hijos diagnosticados de TEA, cuyo
diagnostico habia sido realizado por un psicélogo cualificado de acuerdo con los criterios
del DSM-IV-TR (APA, 2000) o del DSM 5 (APA, 2013), dependiendo de los criterios
vigentes en el momento del diagnéstico. Ademas del diagndstico clinico, los profesionales
gue trabajan con las personas con TEA (principalmente psicélogos) rellenaron la escala
Childhood Autism Rating Scale, con el objetivo de medir la severidad del trastorno
(Schopler et al., 1988).



El estudio fue aprobado por el Comité de Bioética de la UNED y se obtuvo el
consentimiento informado de los padres, en el que se les garantizaba el anonimato y
confidencialidad de los datos. Se les hizo llegar una bateria de cuestionarios a través de
los profesionales que trabajaban con sus hijos o por correo electrénico, segin su
preferencia. Las instrucciones les indicaban explicitamente que debian cumplimentar los
cuestionarios de forma independiente y entregarlos en un plazo maximo de 15 dias. Se
les ofrecio la posibilidad de recibir, si asi lo deseaban, un informe personal sobre su perfil
de adaptacién psicologica.

La muestra estd formada por 135 parejas (270 padres y madres), con edades que se
sitlan en un rango de 28-72 afios. La edad de los hijos esta comprendida entre 3-38 afios,
siendo 112 nifios y 23 nifias. Los participantes contestaron un conjunto de cuestionarios
gue evaluaban diferentes factores: sociodemograficos (nivel de ingresos, nivel educativo,
edad del progenitor y del hijo), variables del hijo (severidad del trastorno y problemas de
conducta) y variables de los progenitores (estrés parental, ansiedad, depresién). También
se evallan tres tipos de contribuciones positivas asociadas al cuidado del hijo con TEA:
felicidad/realizacion, fortaleza/cercania familiar y crecimiento/maduracién personal.

Los instrumentos empleados han sido los siguientes:

Escala de severidad del trastorno (CARS; Schopler et al., 1988; version adaptada al
espafiol por Garcia-Villamisar y Polaino-Lorente, 1992),

Inventario de problemas de conducta (BPI; Rojahn et al., 2001; adaptado al espafiol por
las investigadoras de este trabajo).

Subescala de estrés parental del Parental Stress Index (Abidin, 1995; version espafiola
de Diaz-Herrero et al., 2010),

Escala de ansiedad y depresion (HADS; Zigmon & Snaith, 1983; versién espafiola de
Tejero et al., 1986),

Inventario de percepciones parentales (KIPP; Behr et al., 1992; adaptado al espafiol por
las investigadoras de este trabajo), concretamente las subescalas de contribuciones
positivas: felicidad/realizaciéon, fortaleza/cercania familiar y crecimiento/maduracion
personal.

El andlisis de datos se ha realizado desde dos aproximaciones estadisticas diferentes:
ANOVA y andlisis multinivel. Concretamente, se han llevado a cabo analisis ANOVA de
dos factores, uno de medidas relacionadas tomando la variable género del progenitor
como variable independiente y otro de medidas independientes tomando como variable
de clasificacion la edad el hijo. La percepcion de contribuciones positivas se ha analizado
como variable dependiente, contrastandose por tanto tres modelos, uno para cada una
de las tres subescalas de percepcion de contribuciones positivas estudiadas.

Por otro lado, y teniendo en cuenta la interdependencia de las medidas entre ambos
progenitores, se ha aplicado analisis multinivel. En una primera fase, ajustamos modelos
de predictores individuales para detectar posibles variables confusoras (edad del
progenitor y del hijo, nivel de ingresos familiares, nivel educativo, severidad del trastorno
y problemas de conducta). Las variables que se mostraron significativas en estos analisis
preliminares fueron incluidas en los andlisis multinivel que contrastaban los modelos
APIM, introduciendo la ansiedad, depresion y estrés parental de madres y



padres como predictoras. Se especificaron tres modelos APIM, uno para cada
contribucion positiva estudiada.

Resultados

Los resultados de los andlisis ANOVA muestran que la percepcién de la contribucién
positiva de felicidad/realizacion disminuye conforme aumenta la edad del hijo y que las
madres presentan mayores niveles de percepcion de contribuciones positivas que los
padres en las tres variables evaluadas: felicidad/realizacion, fortaleza/cercania familiar y
crecimiento/maduracion personal.

El andlisis multinivel, contrastado segin el modelo tedrico de Interdependencia Actor-
Pareja (APIM; Kenny, 2006), revela efectos del estrés, depresion y ansiedad propios y de
la pareja como predictores importantes de la percepcién de contribuciones positivas, mas
alla de factores del hijo y factores sociodemograficos, como la severidad del TEA, la edad
del hijo o el nivel de ingresos familiares que también se identificaron como predictores
significativos de la percepcién de contribuciones positivas de ambos progenitores

Conclusiones

Estos resultados, ademas de contribuir a un mejor conocimiento sobre la percepciéon de
contribuciones positivas y las variables que puedan incidir en ellas, tienen implicaciones
practicas. Por lo que se refiere a las implicaciones practicas, es preciso dar respuesta al
decremento de percepcién de contribuciones positivas asociada a la edad del hijo,
mediante programas especificos de apoyo psicolégico a las familias con un hijo con TEA
en la edad adulta. Ofrecer recursos y apoyos especializados durante esta etapa vital
puede resultar Gtil para poder manejar la incertidumbre acerca del futuro de la familia y
de la persona con TEA.

Asi mismo, es necesario tener en cuenta que las madres perciben mayores niveles de
contribuciones positivas asociadas a la crianza del hijo con TEA en comparaciéon con los
padres, y aprovechar este aspecto para fortalecer sus cogniciones positivas en momentos
dificiles y hacer que éstas influyan sobre todo el sistema familiar.

Por ultimo, la percepcion de contribuciones positivas de cada progenitor esta influida por
su propia adaptacién psicolégica y por la de su pareja. En consecuencia, promover la
adaptacion psicolégica de uno de los progenitores repercutira positivamente no sélo sobre
si mismo, sino también su pareja. Esto implica incluir en los programas de apoyo
psicolégico estrategias de intervencion que fomenten el apoyo diadico entre progenitores,
de forma que se aprovechen los puntos fuertes de cada uno para favorecer su propia
adaptacion psicologica y la de su pareja.
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2. De ddnde surge la idea:

En nuestra region, las aulas abiertas se crearon como una medida de caracter
extraordinario destinada al alumnado con necesidades educativas especiales graves y
permanentes —asociadas en nuestro caso a TEA y discapacidad intelectual- que precisan
de apoyo extenso y generalizado en todas las areas. Nifios que requieren de una atencién
individualizada con adaptaciones muy significativas del curriculo y que no pueden ser
atendidos en el marco del aula ordinaria con apoyos. Pero, en cambio, si pueden
beneficiarse de la interaccién y la participacion en actividades sociales con/en grupos
normalizados de iguales, por lo que se contempla, normativamente, su inclusién en la
dindmica general del centro educativo?.

Por otra parte, si tenemos en cuenta los problemas que nuestros alumnos presentan en
el desarrollo: social y comunicativo-lingiistico, de las capacidades de flexibilidad y ficcion;
no son adecuados, para ellos, sistemas homogéneos y modelos poco personalizados de
ensenanza, en los que no tengan cabida “nuevos” contenidos y experiencias de aprendizaje
intencionalmente planificados y disefiados para optimizar al maximo su desarrollo, e
introduzcan en la propuesta curricular: el aprendizaje de competencias sociales y
comunicativas; el aprendizaje y uso de vocabulario emocional referido a si mismo y al otro,
de estrategias de autorregulacion y de la capacidad de inferir desenlaces posibles a

situaciones sociales o los conocimientos/pensamientos de otros; el control de su entorno y



la adecuacion de su conducta a/en contextos cada vez mas amplios y complejos,
adquiriendo la capacidad de planificar y organizar su propia accion; y el desarrollo de sus
capacidades simbdlicas y de abstraccion.

Pero, ¢qué justifico la realizacion de este proyecto? En primer lugar, la irrupcion de una
nueva ley de educacion, y los cambios en la organizacién del curriculo: la definicion de los
estandares de aprendizaje como unidad béasica de programacion y el disefio de los planes
de trabajo individualizado; o los cambios en la organizacion de los aprendizajes: por
asignaturas troncales, especificas y de libre configuracion, y la posibilidad de organizar los
aprendizajes, en la propuesta curricular de las aulas abiertas, por ambitos de aprendizaje.

Y, en segundo lugar, la necesidad de adecuar la propuesta curricular de los centros
educativos a las necesidades educativas tan especificas que presentan los nifios con TEA.
Asi como, la posibilidad de contribuir a la mejora de la respuesta educativa que ofrecemos
en los colegios, una respuesta educativa integral que incluya en el curriculo, de manera
explicita y sistematizada, capacidades/habilidades fundamentales que no estan presentes
en la propuesta curricular ordinaria.

3. Planteamientos:

Asi, se hacia necesario reflexionar sobre como organizar la respuesta educativa y los
aprendizajes, para incidir en el desarrollo integral-personal de nuestros alumnos.

A partir del andlisis del nuevo modelo de curriculo, se decidio la elaboracion de una propuesta
curricular especifica, a través de dos asignaturas de libre configuracion: Lectura Comprensiva,
para el 1er tramo, y Educacién Socio-Emocional, para el 2° tramo de Educacién Primaria. Dos
nuevas areas que incluyen:

*el aprendizaje y desarrollo de la lectoescritura (integrando el concepto de alfabetizacién

emergente y el programa de lectura perceptivo-visual), y
* |a adquisicion/desarrollo de las capacidades de relacion social/intersubjetivas y mentalistas.

Y en las que abandonamos la tradicional secuenciacion de contenidos, criterios y
estandares de aprendizaje por cursos, y apostamos por el disefio de los bloques de
contenido de cada una de ellas como una secuencia evolutiva de desarrollo/adquisicion de
las diferentes habilidades/capacidades, que nos permite también su uso para la evaluacion
inicial y la determinacion de la linea-base a partir de la que trabajar con cada alumno
individualmente considerado, al disponer de una secuencia de ensefianza-aprendizaje
jerarquizada evolutivamente.

Pero, ¢cémo se estructuran estas areas?



El &rea de Lectura Comprensiva se estructura en dos bloques de contenido secuenciados

jerérquicamente:

* Blogue 1°: Habilidades Previas al Aprendizaje de la Lectoescritura.
Donde se hace hincapié en la adquisicion/desarrollo de las capacidades de
discriminacion, identificacion e interpretacion de imagenes. Habilidades que se
desarrollan a través de actividades de emparejamiento y clasificacion de objetos,
fotografias, dibujos figurativos y esquemaéticos, que nos permiten trabajar con el nifio: la
discriminacion perceptiva de objetos y de sus cualidades, la discriminacion de imagenes
y su uso informativo, y la formacién de conceptos a través del uso de significantes
visuales.
El bloque se estructura en cuatro sub-bloques jerarquicos, que ejemplifican una
secuencia evolutiva de desarrollo/adquisicion de las capacidades de discriminacion
visual, partiendo de los principios del modelo TEACCH: el disefio y desarrollo de
secuencias de aprendizaje evolutivas y sistematizadas, y del estilo de aprendizaje de las
personas con TEA -el apego a rutinas y la manera visual de procesar la informacion.

* Blogue 2°: Programa de Lectura Perceptivo-Global.
Donde se inicia y desarrolla el aprendizaje de la lectoescritura, a partir de la capacidad,
previamente adquirida, del nifio de discriminar, identificar y utilizar imagenes y
secuencias de imagenes con fines informativos, de aprendizaje y ladicos.
El blogue se estructura en cinco sub-bloques, también jerarquizados, que se
corresponden con las cinco fases del programa de lectura perceptivo-visual.

Por su parte, el area de Educacién Socio-Emocional se estructura en cuatro bloques de

contenido, a través de los que se ha disefiado una secuencia evolutiva de las capacidades
intersubjetivas y mentalistas (tercera dimension del area social del IDEA3) que integran,
como propuesta de trabajo jerarquizada, capacidades que debemos trabajar de manera
intencional, relacionadas con: las alteraciones en las interacciones uno-a-uno y en las
pautas de atencion conjunta, caracteristicas de los niflos mas pequefios y/o con cuadros
mas severos del trastorno y niveles cognitivos mas bajos; el reconocimiento y etiquetado
de emociones; y la comprensién y el uso de términos mentalistas, y la atribucién de estados
mentales a otros.

Hay, en esta area, una excepcién a la norma de trabajar los contenidos de los cuatro
bloques de contenido de manera secuencial/jerarquizada: el bloque 3, que puede trabajarse
de manera simultanea a los bloques 2 y 4. En este bloque, hemos integrado una seleccion

de estandares de aprendizaje orientados a: el desarrollo de la conciencia emocional; es



decir, a la comprensién de sus propios estados emocionales y de sus efectos en los demas,
bésicos para alcanzar/mejorar la autorregulacion de su conducta. Estas habilidades se
pueden empezar a trabajar cuando el niflo es capaz de reconocer y contextualizar
emociones, es decir, cuando ha adquirido un primer vocabulario emocional y es capaz de
identificar las emociones que provocan determinadas situaciones o sucesos.
Los cuatro blogues del area son:
* Bloque 1: Aprehendizaje del Primer Vocabulario Emocional.
Se integran aqui aquellos aprendizajes relacionados con la adquisicion y el desarrollo de
las capacidades intersubjetivas, siguiendo los planteamientos de las doctoras Laura G.
Klinger y Geraldine Dawson®. Las habilidades que incluye el bloque son:
1) pautas de expresion emocional correlativa e interés por el otro;
2) conductas de atencion y accién conjunta y
3) referencia conjunta;
4) uso/respuesta a conductas comunicativas; y
5) atencion/respuesta a la expresion emocional del otro.
* Blogue 2: Comprensién de Emociones Simples y Complejas.
Habilidades que incluye:
1) reconocimiento de emociones basicas y cognitivas;
2) contextualizacién de emaociones basicas y cognitivas;
3) asociacion de emociones a estados de deseo y
4) de creencia.
Las habilidades de comprension de emociones son la base para, en el bloque 3, trabajar
las habilidades de autorregulacion.
* Bloque 3: Expresion de Emociones y Estrategias de Autorregulacion.
Se trabaja la toma de conciencia sobre las propias emociones y la regulacion de la
conducta. Habilidades que incluye:
1) reconocimiento de los gestos faciales de las emociones basicas y la emocion de
sorpresa;
2) reconocimiento y expresion de los propios sentimientos;
3) reconocimiento del efecto de sus conductas y estados emocionales en los demas;
y
4) autocontrol/autorregulacion de la conducta.
* Bloque 4: Uso de Términos Mentalistas e Inferencias Sociales.

Habilidades que incluye:



1) Uso de términos mentalistas;

2) uso y comprension de inferencias;

3) diferencia entre percepcién y conocimiento; y

4) diferencia entre pensamiento y conocimiento.
Dejamos fuera de este bloque las tareas de falsa creencia que son capaces de realizar
nifos de 4-5 afios. Pero que son habilidades muy complejas para nuestros alumnos,
nifios con TEA y discapacidad intelectual asociada. No obstante, en el caso de aquellos
alumnos que sean capaces de resolver tareas de creencia verdadera, se puede empezar
a trabajar las tareas de falsa creencia.
4. Metodologia:

Con este trabajo presentamos dos areas con una estructura diferente, donde los contenidos,
criterios de evaluacion y estandares de aprendizaje no se secuencian por cursos, sino que
intentan materializar una secuencia de ensefianza-aprendizaje evolutivamente organizada
que integra: (1) el estilo de aprendizaje y el proceso especifico de adquisicion de la
lectoescritura, y (2) el proceso “natural” de desarrollo de la comprensién de las emociones y
las capacidades mentalistas.

Asi, en ambas areas, los bloques y los contenidos se han diseflado pensando en su
desarrollo secuenciado/jerarquizado, es decir, para trabajar los estandares de aprendizaje
de un bloque de contenidos deben estar adquiridas las habilidades/capacidades presentes
en el anterior.

Con el area de Lectura Comprensiva se pretende favorecer la adquisiciéon y el desarrollo

de la lectoescritura, a través del programa de lectura perceptivo-visual y el concepto de
alfabetizacion emergente, que supone la ampliacion del concepto ‘lectoescritura’ a la
interpretacion y uso comunicativo de todo tipo de informacion visual, no solo: la lectura y
escritura de palabras y silabas, y el reconocimiento de los grafemas, la comprension y
construccion de frases y textos escritos mas o menos complejos para la transmision de
informacion y la comunicacién; sino también, el reconocimiento, la interpretacion y el uso
de imégenes y secuencias de imagenes, mas 0 menos abstractas (fotografias, dibujos
figurativos, pictogramas y simbolos) con esta misma finalidad, la de “potenciar la
comprension lectora como estrategia fundamental de acceso y adquisicion de los
conocimientos del aprendizaje formal, informal y no formal™.

En el caso de nifios con TEA, que presentan graves alteraciones en su desarrollo
comunicativo-linguistico, el uso de Sistemas Aumentativos de Comunicacion y el acceso a la

lectoescritura, a través del programa de lectura perceptivo-visual, favorecen: la adquisicién y



desarrollo de sus competencias comunicativo-linglisticas, y su uso con finalidades diversas
(pedir, compartir, conversar); asi como el desarrollo de sus habilidades simbdlicas, basicas
no solo para el aprendizaje, sino también para elaborar una mayor y mejor comprension del
mundo.

Y, si ampliamos el concepto de lectoescritura al uso de todo tipo de informacién visual:
textos, frases y palabras, simbolos y pictogramas, uniones y secuencias de simbolos y/o
pictogramas, dibujos figurativos y fotografias; como herramientas basicas de acceso a la
comunicacion, la transmision de informacion y la adquisicion de contenidos, la
interpretacion/discriminacion de otras formas de informacién visual, se convierte, no sélo,
en una primera fase del aprendizaje de la lectoescritura, sino también y, fundamentalmente
para aquellos alumnos que no puedan acceder a la lectura, en un medio para acceder al
significado y a la formacién de conceptos (desarrollo de las capacidades simbdlicas y de
representacion).

Con el area de Educacién Socio-Emocional pretendemos dar respuesta a las necesidades

educativas especiales de los alumnos con TEA, relacionadas con: el reconocimiento de
emaciones y el desarrollo de las capacidades mentalistas. Y, disefiar, en/para el 2° tramo de
la etapa de Primaria, una propuesta de contenidos, criterios de evaluacion y estandares de
aprendizaje evolutivamente organizados/secuenciados, que intentan dar cabida a las
capacidades/habilidades que los nifios van adquiriendo, desde el comienzo de su vida, hasta
los cinco afios de edad aproximadamente.

5. Conclusiones:

Estamos convencidos que nuestro trabajo puede contribuir a la mejora de la calidad de la
respuesta educativa que, desde la escuela, se esta dando a los nifios con TEA. Al no
habernos limitado a desarrollar una compilacion de contenidos, criterios de evaluacién y
estandares de aprendizaje, sino que hemos disefiado una propuesta de trabajo: pensada
COMO una programacion en secuencia evolutiva y sistematica de capacidades/habilidades
gue los nifios van alcanzando paso-a-paso; Yy teniendo en cuenta, por otro parte, sus
caracteristicas personales y estilo de aprendizaje.

Integrando, por ejemplo, los principios del modelo TEACCH en el proceso de adquisicion
y desarrollo de la lectoescritura: primero, a través de actividades de reconocimiento,
interpretacion y uso de imagenes y secuencias de imagenes, mas 0 menos abstractas
(fotografias, dibujos figurativos, pictogramas y simbolos), y la aplicacion del principio de
alfabetizacion emergente; y segundo la ampliacion del concepto ‘lectoescritura’ a la

interpretacion y uso comunicativo de todo tipo de informacion visual, no sélo la lecturay la



escritura de palabras y silabas, y el reconocimiento de los grafemas, la comprension y
construccion de frases y textos escritos mas o menos complejos para la transmision de
informacion y la comunicacion, sino también todo tipo de informacioén visual.

Por ultimo, y en cuanto al desarrollo de las capacidades intersubjetivas y mentalistas,
nuestra area transforma en propuesta curricular el programa de las doctoras Klinger y
Dawson, e integra y sistematiza el trabajo de reconocimiento de emociones y desarrollo de
las primeras capacidades mentalistas.

6. Materiales bibliogrdficos:

1 Orden de 24 de mayo de 2010, por la que se regulan la autorizacién y el funcionamiento
de las aulas abiertas especializadas en centros ordinarios. (BORM de 3 de junio de 2010.)

2 Anexo |, Area de Lectura Comprensiva del Decreto 198/2'014, de 5 de septiembre, por
el que se establece el curriculo de la Educacion Primaria.

3 Inventario de Espectro Autista, escala de observacion disefiada por Angel Riviére, valida
tanto para la evaluacion, como para la intervencion, que se estructura en doce dimensiones
agrupadas en las cuatro areas sistematicamente alteradas en los trastornos autistas: social,
comunicativo-linguistica, de flexibilidad y de ficcion.

4 “Estrategias para facilitar el desarrollo social y comunicativo temprano en nifios con

autismo”. En: https://autismodiario.org/2007/02/16/estrategias-para-facilitar-la-interaccion-social-

con-ninos-autistas/.
5 Brihuega, A. M.; Cascales, J.; Hernandez, L. A.; y Lopez. M. T. (2014): “Guia Didactica

de Lectura Comprensiva”. Murcia: Consejeria de Educacion, Cultura y Universidades.
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TEXTO:

1. De donde surge la idea/tema:

En los ultimos afios, el marco de la relacién entre profesionales y familias se ha basado
en una relacion en la que el profesional, por su conocimiento técnico y tedrico, establecia
los objetivos a trabajar con la persona con TEA, aplicaba una serie de metodologias
especificas para que la persona con TEA aprendiera aquellas habilidades en las que
mostraba dificultades y decia a la familia qué es lo que tenia que hacer y qué no hacer

con su familiar.

Este modelo tradicional parte de la idea de que la discapacidad es una condicion que
tienen las personas y que les limita a la hora de hacer las cosas igual que el resto de las
personas (limitaciones funcionales). El papel del profesional era “arreglar’ aquellas

discapacidades funcionales desde una perspectiva terapéutica y rehabilitadora.

Actualmente, la discapacidad se valora en funcién de las limitaciones que el entorno
puede tener para la persona y de los apoyos que ésta puede tener o necesitar, mas que
en las dificultades propias de la persona, por lo que los servicios se centran en prestar
apoyos a la persona en los diferentes entornos naturales para mejorar su funcionamiento
y su Calidad de Vida. De esta manera, para poder comprender cOmo es una persona con
discapacidad es necesario atender a la interaccidbn que existe entre la persona y el

contexto donde ésta se desarrolla.



Dentro de este modelo, la familia se convierte en un elemento clave, por ser el entorno
mas importante y significativo de la persona, pero ademas por ser las personas que mejor
conocen a la persona con TEA y que mejor la representan y defienden sus derechos. El
enfoque centrado en la familia da respuesta, de manera claramente mas efectiva que

otros enfoques' (Dunst, Trivette &

'Dunst, C. J., Trivette, C. M., & Hamby, D. W. (2007). Meta-analysis of familycentered helpgiving practices research.
Developmental Disabilities Research Reviews, 13, 370-378



Hamby, 2007), a un conjunto de necesidades y objetivos que nos debemos plantear en el trabajo con

la persona con discapacidad y con su cuidador principal.

Por ello, la familia debe ser un pilar basico en el apoyo a las personas con TEA y en el proceso de
toma de decisiones, siendo los profesionales un complemento técnico que pueden orientar a la familia
a la hora de conocer las necesidades de su hijo/a, de ofrecerle apoyo y de utilizar estrategias que

favorezcan su inclusion social y mejoren su comprension del entorno social en el que participan.

En los dltimos afios, las familias han pasado de ser sujetos pasivos en la recepcion de los servicios, a
ser ellos mismos quienes gestionan y organizan los servicios para ellos mismos y para sus familiares,
especialmente dentro de las asociaciones de padres, como es el caso de Autismo Sevilla. En los
ultimos afos los profesionales han pasado de tener un papel prioritario en la toma de decisiones que
afectaban a las personas con discapacidad/TEA a convertirse en un componente mas del entorno y
del Grupo de Apoyo de la persona central con un rol concreto basado en el conocimiento de las
metodologias de intervencion y experiencia técnica y en el conocimiento de la persona con
discapacidad/TEA.

Por todo ello, la relacién entre familias y profesionales exige de un modelo equilibrado de colaboracién
en la que cada uno tiene un rol diferente pero complementario, pero donde la familia, como cliente,
tiene un papel clave y destacado. Desde el comienzo de la implantacién de un modelo de Calidad en
la Gestion (EFQM) en la Asociacion Autismo Sevilla, hemos tomado mas conciencia sobre esta
realidad, y se han desarrollado Grupos de Mejora sobre aspectos importantes para el desarrollo de la
Asociacion donde participan tanto familias como profesionales. En el ambito del apoyo a las personas
con TEA, se ha hecho un esfuerzo importante por adoptar un marco de atenciéon basado en la
Planificacion Centrada en la Persona, donde la familia, dentro del circulo de apoyo se convierte en una

figura clave en el disefio del Proyecto Vital de la persona con TEA.

NECESIDADES DE LAS FAMILIAS CON TEA

Cada familia tiene un estilo de afrontamiento ante la realidad de tener un hijo con una dificultad,
reaccionando de formas distintas y pasando por diferentes tareas o0 momentos (Modelo de Duelo de

J. W. Worden?) hasta llegar a aceptar la situacion. Esto hay que tenerlo en cuenta y hay que ser
consciente de ello porque tanto la actitud del profesional como las estrategias a desarrollar en cada

momento son muy diferentes.

2Worden, J. W. (2013). El tratamiento del Duelo. Madird: Paidos.



Es normal que las familias puedan pasar por momentos diferentes donde sus sentimientos,
comprension de lo que le pasa, motivacion y capacidad para implicarse en el apoyo de su hijo/a son
diferentes. En funcion de cada etapa, nuestra actitud y apoyo como profesional, debe de ser diferente,
y de nuestra capacidad empética -empatia: capacidad que tiene el ser humano para conectarse a otra
persona y responder adecuadamente a las necesidades del otro, a compartir sus sentimientos, e ideas
de tal manera que logra que el otro se sienta muy bien con El (Ronderos, G.%)- depende que nuestra

respuesta se ajuste adecuadamente.

Conceptos claves en unarelacién positiva entre profesionales y familia

Empoderamiento: Se define como el proceso por el cual las personas aumentan su fortaleza para
impulsar cambios positivos en las situaciones que viven y adquieren un mayor control sobre las
decisiones y acciones que afectan a su vida. Este concepto destaca la importancia de dar “poder” a la
familia, conociendo sus derechos y teniendo las herramientas para poder defender sus derechos y los

de su hijo/a.

Capacitacion: La familia ademéas de tener el poder para tomar las decisiones, debe tener unas
competencias ajustadas y una informacion rigurosa para poder tomar aquellas decisiones mas
apropiadas para ellos y su hijo/a. Por ello es fundamental la formacién, el asesoramiento y la
orientacion familiar, pero desde una perspectiva participativa donde la familia interiorice competencias
y habilidades; es decir, una perspectiva donde la familia sepa qué hacer y como hacerlo para ofrecer
apoyo a sus familiares. Para ello, es fundamental asegurar su participacion y poder crear

oportunidades.

En esta linea Autismo Sevilla, desarrolla un trabajo con la familia en las etapas de atencién temprana
y educativa donde se establecen objetivos de trabajo para la propia familia partiendo de sus
necesidades, se ofrece un modelo por parte del terapeuta o el Equipo Educativo y la familia es
posteriormente quien desarrolla el objetivo con la guia y asesoramiento del equipo, que incluye al
profesional. Este objetivo es evaluado para medir su consecucion y progreso, obteniendo una
valoracion real y objetiva de la adquisicion de habilidades por parte de la familia. Este modelo de
relacion y participacion se mantiene a lo largo de toda la vida de la persona con TEA en todos y cada

uno de los Servicios de la entidad.

*RONDEROS GLORIA. (2012). EMPATIA. 18/10/15, de PSICOPEDAGOGIA Sitio web:

http://www.psicopedagogia.com/definicion/empatia


http://www.psicopedagogia.com/definicion/empatia

Colaboracién (Blue-Banning y cols, 2004%): Durante las décadas anteriores, la relacion familias-
profesionales se ha centrado en proveer servicios a la persona con discapacidad. Actualmente, dicha
relacion se basa en el modelo vigente es el “Centrado en la Familia”. Este modelo tiene como objetivo
enfatizar las fortalezas de las familias, potenciando su sentido de control y autoeficacia y facilitando la
participacion de la familia en la eleccion y en las decisiones acerca de los servicios. De esta forma, se
crea una buena relacién de colaboracion entre padres y profesionales y, ademas, se ha mostrado que

las familias perciben una mayor satisfaccion con los servicios.

La colaboracion exige que el profesional asuma que la familia tiene un rol rrelevante en el proceso de
apoyo a la persona con TEA y que sus necesidades y su vision es la que debe marcar el desarrollo de

los objetivos.

Algunos factores que los profesionales tiene que tener en cuenta segun establecen algunos estudios
(Blue-Banning, 2004) son:
1. Comunicacion
Competencia profesional y habilidades
Respeto
Compromiso

Igualdad

o g &~ W N

Confianza.

Planificacion Centrada en la Persona: La PCP es una herramienta para el apoyo a las personas
donde la persona con TEA, se convierte en el actor principal y se fomenta su mayor autodeterminacion.
Para ello, un grupo de apoyo formado por las personas mas significativas de su vida (familia, amigos,
profesionales,...) ayudan a la persona a poder tomar decisiones importantes para su proyecto vital. Se
centra en sus habilidades y puntos fuertes, ofreciendo apoyos individualizados y ajustados y buscando

oportunidades para poder mejorar su Calidad de Vida.

En este marco, la familia se convierte en un componente clave a la hora de prestar apoyos a su hijo/a,
estableciendo una relacién de colaboracién dentro del grupo de apoyo para disefiar los objetivos y

comprometerse en el desarrollo de estos.

Planificacion/ Enfoque Centrado en la Familia (Leal, FEAPS; Mesa de Trabajo
AETAPI)

* BLUE-BANNING, M., SUMMERS, J. A., NELSON, L. L. & FRANKLAND, C. (2004). Dimensions of family and professional partnerships:
Constructive guidelines for collaboration. Exceptional Children, 70(2), 167- 184.



La practica centrada en la familia estad basada en los sistemas familiares y enfoque ecoldgico del
desarrollo humano. Es una filosofia a través de la que se puede ayudar a las familias a desarrollar sus
fortalezas y aumentar su sentimiento de capacidad. Se basa en la creencia de que las personas son

miembros de familias y las familias son parte de un entorno ecolégico mayor.

Dentro de este modelo la familia se entiende como una unidad de apoyo social en funcionamiento que
guia y protege a sus miembros: no solo padres e hijos sino que se amplia a abuelos, tios, primos, ex
parejas, etc.). Las familias han de ser consideradas dentro de un contexto social y ecoldgico
determinado (no se pueden desarrollar las mismas oportunidades y potenciar los mismos recursos en
un medio rural que en el barrio de una gran ciudad). La singularidad de cada familia. Se trabaja por
tanto comprendiendo la singularidad de cada familia. Es necesario conocer qué grupo de personas
forman esa unidad, como se relacionan, su historia, sus fortalezas y debilidades. Saber con qué
recursos cuentan en su zona, cuéles son sus medios de influencia, etc. Este modelo parte de que las
personas con discapacidad y la familia tienen que participar en su entorno y comunidad de forma

inclusiva.

Dentro de este enfoque los profesionales deben dar poder a las familias, dar autoridad y capacitar a
las familias para que puedan actuar de forma efectiva dentro de sus contextos ambientales y la familia
ha de ser parte implicada en el proceso de planificacion, en el proyecto de vida de su hijo/a. En este
proceso es clave potenciar la capacidad de la familia para identificar sus propias necesidades,

prioridades y fortalezas.

Un enfoque centrado en la familia promueve la colaboracién de ésta y los profesionales haciendo que
trabajen unidos para tomar decisiones, planificar intervenciones y establecer objetivos. Las familias
han de participar de forma equitativa. Ademas de tener capacitacion y conocimientos sobre
herramientas y metodologias para la intervencién familiar, los profesionales han de tener una serie de
competencias claves para poder mantener una interaccion dentro de este modelo: ser flexibles,
empaticos, comprensivos, adaptables, etc... El trabajo del profesional deberia consistir en convertir las
preocupaciones de las familias en necesidades y objetivos, crear oportunidades y favorecer el
sentimiento de “control” de las familias. A medida que las familias son capacitadas, éstas tienen un
mayor sentimiento de control sobre sus vidas y son cada vez mas capaces de defender sus propios
intereses. Las necesidades de las familias son los que marcan los objetivos a trabajar dentro de la

relacion profesional/familias.



Calidad de Vida Familiar: En el empefio de poder valorar adecuadamente la Calidad de Vida de las
personas a las que prestamos apoyo, es importante poder establecer claramente indicadores para
poder medir esta Calidad de Vida y como esta mejora a lo largo del tiempo. Con este objetivo el modelo
de Calidad de Vida de Schalock y Verdugo (2003)°, lleva afios investigando las dimensiones de Calidad
de Vida que son relevantes para cualquier persona con discapacidad o sin ella. Mas alla de la Calidad
de Vida individual, que cada uno de nosotros podemos experimentar de forma subjetiva Turnbull y
Turnbull (2001)®, han destacado como existen aspectos que se relacionan con la Calidad de Vida de

una familia y no tanto con la individual, y que son valorados de forma relevante por la propia familia:

El grado en el que se colman las necesidades de los miembros de lafamilia
El grado en el que disfrutan de su tiempo juntos.

El grado en el que puedan hacer cosas que sean importantes paraellos

Dentro de este Modelo se establecen las siguientes dimensiones de Calidad de Vida Familiar:

1. Saludy seguridad
a. Estar sanos fisicamente
b. Estar sanos emocionalmente
c. Contar con un proveedor de atencidn sanitaria que entienda nuestras necesidades individuales
y de salud
d. Sentirse seguros en casa, el trabajo y en nuestro vecindario
2. Apoyo a las personas con discapacidad
a. Contar con el apoyo para progresar en el colegio o el lugar de trabajo
b. Contar con el apoyo para obtener las ayudas gubernamentales necesarias
C. Mantener una buena relacidn con los proveedores de Servicios
3. Recursos familiares
a. Sentirse apoyado por nuestro grupos sociales, espirituales o culturales
b. Contar con ayuda externa disponible para encargarse de las necesidades especiales de los
miembros de la familia.
c. Contar con algo de tiempo para dedicarlo a intereses propios

d. Saber si los miembros de mi familia cuentan con amigos u otras personas que les den apoyo.

®Schalock, R.L.y Verdugo, M.A. (2002). Handbook of quality of life for human service practitioners. Washington, DC: American Association
on Mental Retardation [Trad. castellano por Miguel Angel Verdugo y Cristina Jenaro. Calidad de vida. Manual para profesionales de |a
educacion, salud y servicios sociales. Madrid: Alianza Editorial, 2003.

®Turnbull A. P. & Turnbull H. R. (2001) Families, Professionals, and Exceptionality: Collaborating for Empowerment, 4 th

edn. Merrill/Prentice Hall, Upper Saddle River, NJ.



4. Interaccién familiar
a. Disfrutar del tiempo que se pasa juntos
b. Tener esperanzas en el futuro
C. Tener buenas relaciones con la familia extensa
d. Hablar claramente los unos con los otros
5. Ser padres/madres
a. Ensefar alos nifios a ayudar en lacasa
b. Ayudar a los nifios a serindependientes
C. Tener tiempo para atender a las necesidades individuales de cada nifio

d. Conocer a las otras personas presentes en la vida de los nifios (amigos, profesores, etc...)

2. Planteamientos:

Teniendo en cuenta todo lo expuesto, desde el centro educativo angel Ribier, colegio especifico de
educacion especial para alumnado con TEA, nos planteamos como trasladar el modelo de colaboracion
del &mbito terapéutico a un colegio. Este planteamiento surge a partir de la sesién formativa y de trabajo
gue desarrolla AETAPI en Madrid en 2006.

Todo ello teniendo en cuenta que es habitual encontrarse en el sistema educativo la dualidad familia-
escuela como dos polos a veces no coincidentes respecto del modelo de atencién educativa. Razén
de mas por la cual desedbamos establecer unarelacién préxima, eficaz y realmente colaboradora entre

la familia del alumnado y los propios profesionales del centro.

Una de las acciones que nos planteamos tenia que ver con como proporcionar a las familias feedback
sobre qué estrategias educativas de las que habitualmente se desarrollan en nuestro centro, suponian

un mayor éxito educativo y mejores resultado en los aprendizajes de sus hijos e hijas.

De esta forma, surge la idea de establecer una herramienta que proporcione dicha informacion a los
profesionales y a las propias familias y que pudiera ser autoaplicada y heteroaplicada entre todos los

miembros del grupo de apoyo.



3. Metodologia:

En un primer momento se solicitd a todos los profesionales que describieran qué comportamientos
observables llevaban a cabo familias con las que habian trabajado en los tres Gltimos cursos y que
ellos consideraban que estaban vinculadas con practicas educativas de éxito. Estos comportamientos
se disponian, desde dicho punto de vista, en cuatro niveles de implicacion o participacion efectiva en
el centro. Estos cuatro niveles surgen del modelo de inclusién planteado por la fundacion Goyeneche
asi como por una accion formativa en la que Carmen Marquez, profesional de BATA, nos describe la

implicacién de las familias en su modelo de colaboracién a nivel organizacional.

Por lo tanto, definimos estos cuatro niveles: nivel acogida. Nivel participacion. Nivel cooperacién. Nivel

familia como recurso

Para refrendar el contenido de los comportamientos observables, se incluyé en el grupo de trabajo a
familias, a través de una muestra aleatoria estratificada, de aquellas que componian el centro educativo

se consideraban respondian a cada uno de los cuatro perfiles.

Una vez seleccionadas las familias se les pidi6 que cumplimentaran los cuatro niveles con
comportamientos observables desde su punto de vista que también posibilitaron la participacion en el

centro.

A partir de ese momento, se unieron los grupos de trabajo de profesionales y familias en un solo grupo
y se discutieron dichos comportamientos ajustandolos a cada uno de los cuatro niveles en funcién de

la experiencia del conocimiento del propio grupo.

Con la herramienta ya elaborada, se envi6 a todos los profesionales y familias del centro.Se recogieron
las respuestas y se analizaron la concordancia entre los perfiles definidos por los profesionales, los
perfiles definidos por las propias familias y los niveles de consecucion de objetivos de trabajo en los

programas individuales del alumnado.

En ese momento, pudimos corroborar que la imagen que tiene el profesional de los comportamientos
vinculados con practicas educativas de éxito correlaciona con el éxito o la adquisicién de aprendizajes

significativos dentro del programa de apoyo individualizado del alumno oalumna



4. Conclusiones:

Gracias a este trabajo contamos con una herramienta que proporciona informacion
objetiva a la familia sobre qué comportamientos son esperados para alcanzar el éxito de
la intervencion educativa desde el centro educativo. Al mismo tiempo, damos informacion
al profesional sobre qué expectativas debe generar a la familia para la participacion en
las propias familias asi como cuanta capacidad de motivacidon genera como profesional
para la implicacién de todos los miembros del grupo de apoyo en el programa de el

alumno o alumna con TEA.

El primer paso para generar conocimiento adecuado en el trabajo cotidiano con el
alumnado supone tener una clara imagen de los recursos disponibles para la adaptacién
del entorno y el seguimiento de las estrategias educativas. Esta herramienta consigue
dar ese sirva tanto a la familia como al profesional, acercando sus perspectivas y
generando un posicionamiento compartido de cara al trabajo en grupos de apoyo y el
modelo de colaboracién entre familias y profesionales para la capacitacion de ambos en

un clima de igualdad.

3. Sistema de evaluacion /materiales bibliogréficos:

Comprobamos la validez de la herramienta observando la correlacion de los resultados
de la autoevaluacion y la heteroevaluacion con los resultados en las practicas educativas

respectos a la consecucién de los objetivos de los programas educativos.
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1. Origeny planteamientos del estudio
El origen del estudio realizado estd vinculado con la trayectoria investigadora del grupo RNASA-

IMEDIR de la Universidade da Coruiia. Los proyectos realizados por los investigadores del grupo se
integran en diferentes lineas. Se destaca, para esta investigacion, la linea sobre el uso de la
tecnologia para la promocién de la independencia y autonomia en la vida diaria de las personas
con diversidad funcional. En este contexto, se ha desarrollado proyectos con la colaboracién de
entidades orientadas a favorecer la calidad de vida de las personas con Trastorno del Espectro del
Autismo (TEA) y como resultado se obtuvieron soluciones tecnoldgicas para nifios con TEA; como
es el proyecto In-TIC Agenda impulsado por la Fundacion Orange (1).

En el proceso de desarrollo de la tecnologia se profundizé en aspectos de la vida diaria de las
familias que convivian con nifios con autismo y emergié la necesidad de estudiar la vida diaria de
las mismas para comprender el funcionamiento y poder ofrecer tecnologia ajustada a su realidad

(2).

De manera general, el funcionamiento se relaciona con la salud y viceversa. Se entiende la salud
como “un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de
afecciones o enfermedades” (WHO, 2006, p. 3). Esta definicidn se ha utilizado ampliamente para
conceptualizar el término de salud.

La poblacién general establece una relacion directa entre la salud y la capacidad para funcionar en
las actividades de la vida diaria (4). De hecho, la salud y los estados de salud se asocian con el
funcionamiento en la vida diaria, con qué se hace y cémo se hace (4).

La presencia de determinadas condiciones de salud o de determinados factores contextuales
puede tener una relacidn directa con el funcionamiento en las actividades de la vida diaria.
Concretamente, en los criterios diagndsticos del autismo se reconoce que los sintomas suponen
un impacto en el funcionamiento habitual (American Psychiatric Association, 2014) y, por tanto, se
considera interesante estudiar este impacto en la vida diaria.

Existen investigaciones que han estudiado, parcialmente, el funcionamiento en las actividades de
la vida diaria de las personas con TEA. La mayor parte de los estudios desarrollados se centran en



analizar las dificultades en el funcionamiento directamente relacionadas con los sintomas
nucleares de los TEA. En los Ultimos afios, se ha ampliado la conceptualizaciéon sobre el
funcionamiento en la vida diaria de las personas con TEA y se ha comenzado a estudiar otras
areas: suefio, habilidades sensoriales, educacion, juego, etc. Asimismo, se ha referido, de manera
general, que las personas con TEA tienen dificultades en otras areas de la vida diaria (5-7), como
las actividades bdsicas e instrumentales de la vida diaria (8—14), el area de educacién (15,16) y el
area del juego (17-19).

Por lo que se observa en los antecedentes, los estudios ofrecen informacién sobre aspectos muy
concretos del funcionamiento; siendo escasas las investigaciones cualitativas sobre esta tematica.

2. Objetivo del trabajo
Explorar y describir el significado que las personas de referencia de un nifio/a con TEA, conceden

al funcionamiento en la vida diaria

3. Metodologia
3.1. Tipo de estudio
Se ha desarrollado un estudio cualitativo fenomenolégico.

3.2.  Ambito
El trabajo de campo de la presente investigacidn se ha realizado en un centro privado de atencién
psicoeducativa a nifios/as con trastornos del neurodesarrollo.

3.3.  Participantes
Participaron 11 personas de referencia de nifos con TEA.

3.4. Técnicas de recogida de informacion

La técnica de recogida de informacién principal ha sido la entrevista semiestructurada. Las
entrevistas fueron grabadas en audio, previo consentimiento de los participantes. Posteriormente,
se realizd la transcripcion de las entrevistas y se codificaron las identidades de los participantes
con cédigos alfanuméricos correlativos. Se anonimizaron los datos relativos a personas, lugares y
cualquier otra informacién que permitiese la identificacidn. Finalmente, se destruyeron los audios.

3.5. Andlisis de datos

El andlisis de la informacion se ha analizado a través del software Atlas-ti (version 7.0). Se ha
empleado un analisis tematico inductivo y durante este proceso se han seguido las fases descritas
por Braun & Clarke (2006) para el andlisis tematico.

4. Resultados
Se han obtenido seis categorias de significado que explican el fendmeno de estudio: “autismo:

”n u

pasado, presente y futuro”, “interés: mediador del funcionamiento”, “dificultades versus

n u

fortalezas: énfasis en los logros”, “necesidades y desafios en el funcionamiento cotidiano”,
“apoyos: alternativas para potenciar el funcionamiento”, “educacidon y sanidad: servicios con
repercusiones contradictorias”. Para una mejor comprension de los resultados, se detallan las seis

categorias de significado.



4.1. Autismo: pasado, presente y futuro

Esta categoria explica el proceso que han realizado las familias para poder describir y potenciar el
funcionamiento de sus hijos en la actualidad. Aunque en las entrevistas no se preguntaba
directamente sobre el proceso vivenciado por las familias, las referencias al autismo son intensas.
Los padres describen el autismo y lo que ha supuesto a través de tres momentos clave de su vida:
pasado, presente y futuro.

4.2. Interés: mediador del funcionamiento

Interés es la palabra que se emplea como parte esencial de esta categoria porque el
funcionamiento, fendmeno de estudio, se explica a través de su presencia o ausencia en la vida de
los nifios participantes. Asi, interés se define como la inclinacidn que una persona puede mostrar
hacia un objeto, persona u otros elementos. Los intereses permiten a la persona obtener
diferentes beneficios, destacando el disfrute de su tiempo libre y el origen de la satisfaccion,
bienestar y salud.

Los entrevistados refieren que los nifios presentan intereses especiales o peculiares. De esta
manera, los padres emplean un discurso en el que se observa esta relacién condicional. Siendo
habitual la aparicién de la palabra “depende” en los discursos para mostrar una fuerte relacion
dependiente entre el interés (especial o no) y el funcionamiento en la vida diaria. Las actividades
con esta relacién causal que aparecen con mas intensidad en el discurso de los padres son:
atender y mantener la atencion, actividades bdasicas de la vida diaria, hablar y, o, conversar, elegir
o pedir ayuda.

4.3. Dificultades versus fortalezas: énfasis en los logros

A lo largo de las entrevistas con los padres y madres participantes en el estudio se observa que
existe una clara dicotomia sobre la percepcion del funcionamiento en la vida diaria por parte de
los nifios. En los discursos emerge con intensidad la referencia a las dificultades y a las fortalezas
que presentan los nifios con autismo en el dia a dia.

4.3.1. Dificultades

Si se analiza en detalle las entrevistas, se observa que en numerosas ocasiones las referencias a las
dificultades estdan muy presentes en el discurso. Los padres describen las dificultades en el
desarrollo de sus hijos como preocupaciones importantes en sus vidas. El area de la comunicacion
(lenguaje oral, comunicacidon verbal y no verbal, interaccién y conversacién) y el area de la
autonomia son dos de las esferas en las que los padres sefialan mas dificultades.

4.3.2. Fortalezas

Por otro lado, los padres describieron numerosas fortalezas. Destaca que los participantes
coinciden en indicar que los nifios con autismo presentan muchas mas fortalezas cuando las
exigencias sobre una tarea tienen en cuenta sus intereses.

Las fortalezas mas claramente identificadas en los verbatim hacen referencia a la fuerte
expresividad emocional, habilidades de motricidad fina, habilidades en deportes y, o, actividades
relacionadas con actividad fisica y en habilidades de comprensién.

4.3.3. Evolucion y énfasis en los logros adquiridos
A pesar de describir las dificultades mas detalladamente, los informantes en sus discursos
explicitan continuamente la evolucidn y el avance de sus hijos en diferentes habilidades o



actividades. Por lo que se encuentra una clara tendencia a valorar los puntos fuertes y logros que
han adquirido en la vida diaria. Destaca una visién positiva del desarrollo de los nifios en la que
valoran enormemente los logros alcanzados por sus pequefios en las diferentes esferas de la vida
diaria.

4.4. Necesidades y desafios en el funcionamiento cotidiano

El lenguaje, la comunicacion y la interaccidn social y las Actividades de Vida Diaria (AVD), se citan
en los discursos con intensidad elevada como necesidades y desafios. Los informantes consideran
gue sus hijos presentan necesidades importantes en actividades que implican este tipo de
habilidades o, bien, que presentan maneras diferentes en el funcionamiento de las mismas. Las
potencialidades y las dificultades en estas dreas también se encuentran distribuidas en un
continuo en el que, en un extremo, estan las dificultades mas significativas y, en el otro extremo,
se situan las dificultades leves o incluso un desarrollo que no difiere del tipico.

Asimismo, los padres indican, a lo largo de sus discursos, que el area de Actividades de Vida Diaria
(AVD), tanto bdsica como instrumental, es un area que para ellos resulta esencial en el desarrollo

de los niflos. Emergen con mas fuerza las citas relacionadas con las Actividades Basicas de la Vida

Diaria (ABVD), como la alimentacién, vestido, control de esfinteres e higiene.

4.5. Apoyos: alternativas para potenciar el funcionamiento

Los apoyos se definen como recursos y estrategias que persiguen promover el desarrollo,
educacion, intereses y bienestar personal de alguien y que favorecen el funcionamiento individual.

A lo largo de las entrevistas emergen cédigos relacionados con los apoyos y estrategias
individuales prestados a los nifios (destacando las familias y las TIC) y apoyos para las familias
(destacando las ayudas econdmicas). También se indica que los apoyos y estrategias varian mucho
entre los diferentes nifios participantes e incluso entre diferentes etapas vitales de un mismo nifo.

4.6. Educacion y sanidad: servicios con repercusiones contradictorias

La educacién y la sanidad se consideran derechos humanos esenciales e inherentes a nuestra
condicidn de seres humanos y estan reconocidos en tratados, leyes y normativas autondmicas,
nacionales e internacionales.

4.6.1. Educacion

Los informantes consideran que la educacién es esencial para el desarrollo en la infancia. Explican
que los nifos participantes se encuentran escolarizados en centros de educacion ordinarios; a
excepcion de uno de ellos, que esta escolarizado en modalidad combinada.

Los centros educativos y los profesionales de los mismos son descritos positivamente,
especialmente el derecho a ser escolarizados en educacidn ordinaria. A pesar, de que el contexto
educativo es uno de los elementos mas valorados por las familias, tal y como se ha referido
anteriormente, también concentra numerosas experiencias negativas en relacion con la diversidad
y mas concretamente, con el autismo. Aunque los padres las consideran experiencias aisladas, los
discursos son intensos en cuanto a carga emotiva y muestran frustracidon e impotencia.

4.6.2. Sanidad
Los participantes consideran que la sanidad es esencial para el desarrollo y avance de sus hijos. Sin
embargo, al tratar este tema los entrevistados se muestran menos positivos en sus afirmaciones.



Describen que algunos tienen seguridad social y otros seguros privados que cubren los servicios y
profesionales sanitarios. Sin embargo, consideran que, en materia de sanidad, tanto a nivel
publico como privado, no se les ha facilitado nada.

4.6.3. Crisis econémica: denominador comun en sanidad y educacion

Otro de los puntos que ha emergido en los discursos en un intento de explicar algunos de los
puntos débiles detectados, tanto en educacién como en sanidad, ha sido la crisis econémica que
ha sufrido Espaia en los ultimos ainos. Especialmente, se refieren recortes en educacion y sanidad
gue han podido afectar a personas en situacidon de mas vulnerabilidad.

En la Figura 1 se muestra el mapa conceptual de las categorias y las interacciones que se dan entre
ellas.

Funcionamiento - autismo

Dificultades _> Futuro Fortalezas

_ feerrrren e, " + -
Interés

Educacién y sanidad ~"***eee- > Bpagosh | oot " Educacién y sanidad

Figura 1. Representacion visual de las categorias que explican el fenémeno

5. Conclusiones

Este estudio destaca, frente a otras publicaciones, por el uso de la investigacion cualitativa para
reflejar las experiencias percibidas por las familias, por la tematica centrada en la vida diaria, por la
existencia de un discurso encaminado hacia las fortalezas en el funcionamiento y, asimismo, por la
existencia de una categoria preocupante que explicita que la sanidad y la educacién se han
convertido en servicios que pueden tener repercusiones contradictorias en las vidas de los
participantes.

Los resultados obtenidos en esta investigacion enfatizan la complejidad y diversidad en el
funcionamiento de los nifios con TEA. Se enfatiza el abordaje cualitativo que ha permitido
profundizar en la realidad diaria de las familias con un nifio con TEA.
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Resumen

Este trabajo se desarrolla en el admbito educativo y su objetivo es conocer la situacion y la
valoracion del uso de los Sistemas Alternativos y/o Aumentativos de Comunicacion (SAAC) en
alumnado con Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) de la Regién de Murcia por parte de los
distintos perfiles profesionales y, en base a los resultados, elaborar propuestas que mejoren su
atencion educativa. Debido a las grandes dificultades que presentan estos nifios en el drea del
lenguaje y la comunicacion, la implementacion de un SAAC les facilita el acceso al entorno, les
ayuda a lograr una conducta mds adaptativa y favorece su integracion social. Teniendo en cuenta
lo anterior, a través de esta investigacion, consideramos necesario conocer, entre otras
cuestiones, la formacion que tienen los docentes sobre SAAC, la toma de decisiones, su uso, la
coordinacion, la implicacion de la familia, etc. Para ello hemos disefiado una encuesta ad hoc de
tipo descriptivo cuantitativo no experimental, que ha sido enviada a todos los centros escolares
de la comunidad auténoma para su cumplimentacion. De los resultados obtenidos hasta la fecha,
se extraen conclusiones que adquieren una especial relevancia para los profesionales del autismo,
como la necesidad de una formacion reglada, la implicacién de todas las personas que intervienen
con el alumno, la planificacion de la puesta en marcha de un SAAC y su sistematicidad, la
coordinacion con las familias y con los profesionales externos al centro, etc.

Palabras clave: Trastorno del Espectro del Autismo; Sistema Alternativo y/o Aumentativo de
Comunicacion; lenguaje; familia; conducta; integracion social.

Abstract

This essay is within the educational field and its main aim is to achieve a better understanding of
the augmentative and/or alternative communication systems (AAC) with students within the



autism disorders spectrum (ASD) from the Region of Murcia by the different professional profiles
and, taking into account the results, develop some approaches to improve the educational care.
Due to the great difficulties that these children have in the field of language and communication,
the implementation of these systems make the access to their near environment easier, help them
achieve a better adaptive conduct and

'Siguiendo las recomendaciones de la Real Academia Espafiola utilizaremos el masculino genérico para

hacer referencia a nifios y nifias, entre otros, ya que este tipo de desdoblamientos sonartificiosos e
innecesarios desde el punto de vista lingliistico y en ningin caso motivadores de desigualdad.



encourage their social integration. Taking into account what have been said before, through this research, we consider
an imperative to know, among other things, the ACC teacher’s training, the decision making, their use, the
coordination, the family’s implication, etc. Thus we have designed an ad hoc survey which is quantitative-descriptive-
not experimental and it has been sent to every school centres of the Region for completion. From the results got up-
to-date, the conclusion are of special importance to autism professionals for example the necessity of a formal training,
the involvement of all the people implied in the intervention with the student, the planning and development of ACC
and their systematization and, finally, coordination with the families and all the external professionals.

Key words: Autism spectrum disorder; augmentative and/or alternative communication systems; language; family;
conduct; social integration.

INTRODUCCION

“Las palabras son aire, no sélo porque a veces no impliquen un serio compromiso comunicativo

sino porque es eso lo que cuestan: apenas nada”.

(Angel Riviére)

La Ley Organica 8/2013, de 9 de diciembre, para la Mejora de la Calidad Educativa
(BOE n°.295, de 10/12/2013), en su Preambulo, IV dice: "Las habilidades cognitivas,
siendo imprescindibles, no son suficientes; es necesario adquirir desde edades
tempranas competencias transversales, como el pensamiento critico, la gestion de la
diversidad, la creatividad o la capacidad de comunicar, y actitudes clave como la

confianza individual, el entusiasmo , la constancia y la aceptacion del cambio”.

¢ Por qué es necesaria esa capacidad de comunicar?. ¢Dénde radica su importancia?.

¢ Qué implica su ausencia, su alteracion o su dificultad?.

Una de las respuestas la podemos encontrar dentro de la definicion de Riviere (1997)

de las personas con TEA, que destacan Lozano y Alcaraz (2012):

Es autista aquella persona para la cual las otras personas resultan opacas e impredecibles; aquella
persona que vive como ausente - mentalmente ausente - a las personas presentes y que, por
todo ello, se siente incompetente para predecir, regular y controlar su conducta por medio
de la comunicacién. Es autista aquella persona a la que algun accidente de la naturaleza
(genético, metabdlico infeccioso, etc.) ha prohibido el acceso intersubjetivo al mundo interno de
las otras personas. Aquel para el cual los otros - y probablemente el si mismo - son puertas
cerradas.

participe de lo que se tiene; 2. Descubrir, manifestar o hacer saber a alguien algo; 3.

XIX Congreso AETAPI, 15,16 y 17 de Noviembre de 2018



Segun la Real Academia Espafiola (RAE) comunicar es "1. Hacer a una persona

participe de lo que se tiene; 2. Descubrir, manifestar o hacer saber a alguien algo; 3.

XIX Congreso AETAPI, 15,16 y 17 de Noviembre de 2018



Conversar, tratar con alguien de palabra o por escrito; 4. Transmitir sefiales mediante
un coédigo comun al emisor y al receptor". Estas definiciones llevan implicitas dos
variables diferentes pero intimamente relacionadas: el habla y el lenguaje que, junto con
la comunicacion, engloban un importante nimero de factores relacionados con la
calidad de vida y el desarrollo. Un nifio que presente ausencia, alteracion o dificultad en
estas areas, tendrd limitada su interaccién social y su capacidad de aprendizaje.

La comunicacion conlleva una situacién social entre dos o0 mas personas, lo que implica,
necesariamente, la capacidad de reconocer la existencia y la presencia de otro ser
humano; nos permite expresar deseos, explicar una circunstancia o situacion y describir
una accién, ya sea de de manera verbal o no verbal, mediante gestos, sefiales o
indicando con el dedo una foto o palabra. Por ello, siguiendo lo que apunta Monsalve,
2001 debemos desarrollar fundamentalmente dos areas: las funciones comunicativas y
las modalidades de comunicacion. La finalidad es que el nifio con TEA se comunique,
conseguir una comunicacion Gtil que mejore la adaptacién social, pero no solo el
esfuerzo debe ser suyo sino que el entorno también le debe ofrecer respuestas cuando
muestre intenciébn comunicativa. No se trata solo de "interpretar" y "suponer” lo que
quiere decir, sino de actuar en consecuencia con una reaccion coherente y dandole

sentido a lo que se esta haciendo (Sotillo y Riviére, 1997).

Teniendo en cuenta esa finalidad, valoramos la necesidad de proporcionar una
herramienta que facilite a estos nifios el acceso al "mundo real’, partiendo de
necesidades individuales, teniendo en cuenta las tres dimensiones que sefiala Angel
Riviere, dentro de los Trastornos de la comunicacion y el lenguaje (trastornos de las
funciones comunicativas; trastornos cualitativos del lenguaje expresivo y trastornos del
lenguaje receptivo). Esa herramienta seria los SAAC - "forma de expresion distinta al
lenguaje hablado, que tienen como objetivo aumentar (aumentativos) y/o compensar
(alternativos) las dificultades de comunicacion y lenguaje de muchas personas con
discapacidad"; constituidos por diferentes sistemas - e, independientemente de la
modalidad y tipo utilizado, hay que ayudarles a desarrollar la motivacion hacia la
comunicacion, potenciar la intencion comunicativa porque de eso dependera no soélo el
avance en el lenguaje, sino en otros aspectos como por ejemplo la conducta. Es muy
importante que el nifio desarrolle una comunicacién acorde a la situacion que vive en

cada momento.
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Desde esta perspectiva, como Equipo de Orientacion Educativa y Psicopedagoégica
Especifico de Autismo y otros Trastornos Graves del Desarrollo, nos planteamos la
necesidad de realizar un estudio con el objetivo de conocer la situacion y la valoracion
del uso de los SAAC en alumnado con TEA de la Regién de Murcia, por parte de los
distintos perfiles profesionales que imparten docencia en los centros escolares y, en
base a los resultados, elaborar propuestas que ayuden a mejorar la atencion educativa.

HIPOTESIS

El propésito de nuestro trabajo es recopilar y analizar la informacion aportada por
docentes con distinto perfil profesional, acerca del uso de los SAAC en nifios con TEA,
escolarizados en centros de la Region de Murcia. Las hipétesis que elaboramos como

punto de partida son las siguientes:

a) El uso de los SAAC mejora las competencias comunicativo lingisticas del nifio.

b) El uso de los SAAC mejora la conducta adaptativa del nifio.

C) El uso de los SAAC mejora el desarrollo social del nifio.

d) El grado de discapacidad intelectual influye en la implementacion y éxito de un SAAC.

e) La informacién y formacion en SAAC de los docentes es fundamental para la toma de
decisiones y puesta en practica.

f) Laimplicacion de la familia es directamente proporcional a un mayor desarrollo

comunicativo del nifio.

METODOLOGIA

Los sujetos, sobre los que se ha llevado a cabo el estudio, son nifios con TEA
escolarizados en centros de la Region de Murcia en las distintas modalidades (ordinaria
con apoyos especificos, aula abierta, centro de educacién especial y combinada) y
etapas educativas (Educacion Infantil, Primaria, Secundaria y Transicion a la Vida
Adulta) y la recogida de informacion ha ido dirigido a los docentes con perfil profesional
de Tutor, especialista de Pedagogia Terapéutica, especialista de Audicion y Lenguaje y

Tutor de Aula Abierta (datos aportados por 116 profesionales).



Para ello hemos elaborado una encuesta haciendo uso de la aplicacion Encuestas de la
Universidad de Murcia, una herramienta que nos ha permitido disefiar, publicar, obtener
y explotar los resultados obtenidos. La encuesta consta de cuatro bloques: Informacion
sobre el profesional; Datos del alumno con TEA; Datos de la familia y Valoracién. La
estructura detallada se puede previsualizar desde la siguiente URL:
https://encuestas.um.es/encuestas/MTk3NzA.w. Inicialmente nos pusimos en contacto
con el Servicio de Atencién a la Diversidad de la Consejeria de Educacion, Juventud y
Deportes, para solicitar su colaboracion en la distribucién de la encuesta a todos los
centros escolares. Se les inform6 del trabajo a realizar y se les facilité el enlace para
cumplimentar la encuesta. El andlisis de datos lo hemos realizado con el programa

estadistico informético «IBM SPSS Statistics 24», para contrastar hipotesis.

CONCLUSIONES

Los resultados reflejan una correlacion entre las variables de la no formacion, la formacion
extraoficial y/o no reglada (con prevalencia sobre la reglada), tener formacion adecuada, el uso

de otros SAACYy el no utilizar un SAAC, de los distintos profesionales.

Se valora el uso de los SAAC de forma muy positiva en cuanto a las mejoras de las capacidades
lingliisticas y comunicativas y de conductas adaptativas, no valorandose igual las mejoras de las
competencias sociales, situdndose minimamente por encima de la media. Se observa ademas
que el grado de mejora tiene relacion con la capacidad o discapacidad intelectual, a mayor

discapacidad mas dificultad para la implementacién y logro.

Respecto a la familia, en su mayoria, recibe informacién en el uso del SAAC, sin embargo no hay
coherencia con el grado de implicacién, estando nivelado con los que no se implican o se
implican a veces y con no saber el grado de implicacion de la misma (sin rellenar), resultando
llamativo que el entorno familiar sea donde mas se refleje la generalizacion del uso del SAAC

seguido de cerca con no saber si se generaliza a otros contextos o no (sin rellenar).

A modo de conclusién, los resultados obtenidos nos llevan a elevar las siguientes

propuestas de mejora:



e Realizar una Formacion Auténoma, con el objetivo de realizar un anexo
al Plan de Trabajo Individualizado del alumno, sobre SAAC y trabajar la
prueba ComFor (para la evaluacién de las necesidades de sistemas
aumentativos de comunicacion). Para ello se crean grupos de trabajo
de 6 personas, distribuyendo el tiempo entre la elaboracién de
materiales, actividades formativas y la contratacién de ponentes
expertos.

e Como Equipo Especifico de Autismo se ha elaborado un material que
ayuda en la observacién ante la sospecha de un nifio con autismo,
teniendo en cuenta los niveles y, al mismo tiempo, aporta
orientaciones para la evaluacién e intervencion.

e Llevar a cabo una Formacion a padres, de forma sistematica, que parta
de sus necesidades e intereses, principalmente en relacidon con los
SAAC.

e Explorar las mejores vias de comunicacion a través de internet, para
crear un foro participativo, ya sea a través de la actualizacién de
nuestra pdagina web, la creacidon de una plataforma Moodle u otro

medio que se considere masidéneo.
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26224 - Conductas comunicativas multimodales y desarrollo linguistico en nifios y
nifias con TEA

Lourdes Camacho, Eva Murillo Sanz y Carlota Ortega Macias.

Las personas con Trastorno del Espectro del autismo (TEA) muestran una amplia
variabilidad en cuanto a sus habilidades comunicativo-linglisticas y sus necesidades de
apoyo. La naturaleza evolutiva del trastorno obliga a adoptar una perspectiva ontogenética
para comprender qué procesos que aparecen en el desarrollo tipico se encuentran
alterados en el caso del TEA, y de qué modo estas diferencias afectan a la evolucion
comunicativo-linglistica posterior. Los nifios y nifias con desarrollo tipico son capaces de
desarrollar por si mismos diversas habilidades comunicativas multimodales antes de poder
usar elementos verbales. Diversas investigaciones han mostrado que la produccion de esto
patrones comunicativos multimodales, es un buen predictor del desarrollo linguistico
posterior (Igualada, Bosch y Prieto, 2015; Murillo y Belinchon, 2012; 2013; Ozcaligkan y
Goldin-Meadow, 2009; Rowe y Goldin-Meadow, 2009; Wu y Gros-Louis, 2014). Resulta
I6gico pensar que, si la comunicacién y el lenguaje se ven alteradas en esta poblacién, y el
TEA es un trastorno evolutivo, los patrones de desarrollo de estas habilidades
comunicativas seran diferentes a los que encontramos en el desarrollo tipico. El objetivo de
este trabajo es explorar caracteristicas de los patrones comunicativos multimodales en
nifos y nifias con TEA con distintos niveles de desarrollo comunicativo-lingtistico y
adaptativo.

Algunos estudios indican que el uso de gestos por parte de los nifios con TEA es menor
gue el de los nifios con desarrollo tipico, incluso cuando estan igualados en habilidades
linglisticas, (Ozcaliskan, Adamson, Dimitrova y Baumann, 2017) y especialmente de gestos
de tipo deictico (Ozgaliskan, Adamson y Dimitrova, 2016). El menor uso de gestos deicticos
(principalmente el gesto de sefialar) a edades tempranas, es uno de los principales signos
de alerta para sospechar que un nifio puede padecer TEA.. Ademés, Camaioni, Peruchini,
Muratori y Milone (1997) concluyeron que el uso de gestos convencionales y
representacionales es también poco frecuente dentro de este grupo.

Sin embargo, algunos estudios apuntan hacia la existencia de un patron de desarrollo
en el uso de gestos similar al que encontramos en el desarrollo tipico, aunque la frecuencia
de uso gestual, sobre todo de gestos deicticos, estaria reducida en el caso del TEA
(Ozgaligkan et al., 2016 y 2017).Si hablamos de combinaciones de elementos, los mismos

autores encontraron que nifios verbales con TEA utilizan el gesto para reforzar la emision



oral y complementar la informacién transmitida oralmente. Sin embargo, los nifios con TEA
producen menos combinaciones suplementarias, es decir menos combinaciones en las que
los componentes gestual y verbal transmiten significados diferentes (Dimitrova, Ozgaligkan
y Adamson, 2017).

En resumen, parece que los nifios con TEA utilizan gestos para comunicarse, pero con
una frecuencia marcadamente inferior a la de los nifios con desarrollo tipico. Las
combinaciones de gestos y habla de los nifios con TEA parecen seguir un patrén similar al
del desarrollo tipico, sin embargo, los trabajos que han abordado esta cuestion se limitan al
estudio de nifios con TEA con capacidad verbal. No existen hasta la fecha datos que
describan como integran elementos vocales y gestuales los nifios con TEA cuando aln no
son capaces de emplear palabras para comunicarse.

Por otra parte, hay elementos que sugieren que podria darse un patrén de desarrollo
atipico en lo referente a la integracion multimodal en el caso de los nifios con TEA. Diversos
estudios indican que estos nifios tienen dificultades para integrar experiencias que
contienen entradas de diferentes modalidades sensoriales (Bebko, Weiss, Demark, y
Gomez, 2006; Bosseler y Massaro, 2003; Woynaroski, Kwakye, Foss-Feig, Stevenson,
Stone y Wallace, 2013). Teniendo en cuenta todo lo anterior, se plantean varias cuestiones

relativas al desarrollo comunicativo y linglistico de las personas con TEA:

1) ¢Tienen las conductas comunicativas desarrolladas por las personas con TEA, un cardacter
multimodal?

2) (éExiste relacion entre la produccion de conductas comunicativas multimodales y el
desarrollo lingliistico como ocurre en el desarrollo tipico?

3) ¢Existe relacion entre las distintas conductas comunicativas producidas por las personas con
TEA que nos permitan establecer patrones indicadores de una mayor competencia
comunicativo-lingliistica?

El objetivo de este trabajo es analizar las conductas comunicativas multimodales de
nifios y niflas con TEA y su relacién con el desarrollo cognitivo, del lenguaje y con la
severidad del trastorno. Nuestra hipotesis es que los nifios con TEA presentaran una baja
frecuencia de conductas multimodales. Ademas, esperamos encontrar relacion entre dicha
frecuencia y medidas independientes de desarrollo del lenguaje y de severidad del
trastorno. Esto indicaria que los nifios con TEA que realizan mas conductas multimodales

son los que presentan mayores competencias sociales y comunicativas.

Método



Participantes

Participaron en el estudio 5 nifios y 6 niflas con un diagnéstico de TEA segun el DSM-5
emitido por un profesional cualificado. En la Tabla 1 aparecen las edades y caracteristicas
de los participantes. Todos menos uno eran primogénitos, existiendo un par de gemelos

dentro de la muestra y dos nifios con hermanos mellizos sin TEA

Participante Sexo Edad Produccion de Puntuacion
(meses) palabras (CDI) ABC
1 Varon 79 116 112
2 Mujer 79 554 71
3 Mujer 79 0 126
4 Varén 62 188 78
5 Mujer 58 429 86
6 Mujer 43 6 101
7 Varén 50 11 121
8 Mujer 47 488 60
9 Varon 36 12 70
10 Varén 32 7 107
11 Mujer 28 3 102

Tabla 1.- Sexo, edad y puntuaciones en el CDI y el ABC de Krug de los participantes

Materiales y procedimiento

Los padres completaron la versién espafiola del Inventario de Desarrollo Comunicativo
MacArthur (CDI) (Lopez-Ornat, Gallego, Gallo, Karousou, Mariscal y Martinez, 2005), el
ABC (Autism Behavior Checklist) (Krug, Arick y Almond, 1978) y se administré a los
participantes el inventario de desarrollo Battelle (De la Cruz y Gonzalez, 1996). Se realizd
con cada participante una sesion de observacion en una situacion de juego
semiestructurado con la presencia de uno de los padres y la experimentadora. En esta
sesién se planteaban cuatro grupos de juguetes en el mismo orden para todos los
participantes: pompas, peonzas, set de juego simbdlico y cuento. Las sesiones se

registraron en video y se codificaron utilizando el software ELAN. Se codificaron los gestos



(sefalar, alcance, mostrar, dar, convencional, simbdlico instrumental, signos y otros) asi
como las vocalizaciones (balbuceo, palabra, combinacién, otros) producidas y el uso social

de la mirada

Resultados

A continuacion, se recogen los resultados obtenidos de los distintos analisis realizados,
tanto los relativos al tipo de conductas comunicativas observadas, como a la relacion de
dichas conductas comunicativas con el desarrollo del lenguaje.

1. ¢ Qué elementos comunicativos usan los nifios con TEA para comunicarse? ¢;Son los
nifios con TEA multimodales?

El nimero total de conductas comunicativas analizadas fue de 871, de las cuales 125
fueron gestos solos, 612 vocalizaciones sin acompafamiento gestual y 134 combinaciones
de gesto y vocalizacion. En la Tabla 4 aparecen las medias y desviaciones tipicas de las

distintas conductas comunicativas observadas.

Minimo Maximo Media DT
Gesto solo 0 27 11,36 8,4
Vocalizacion sola 1 99 55,63 30,7
Gesto-Vocalizacion 0 31 11,45 9,90
Gesto-Mirada 0 10 4 2,97
Vocalizacion-Mirada 0 8 3,82 2,99
Gesto-Vocalizacion-Mirada 0 2 0,82 0,87

Tabla 4.- Minimos, maximos, medias y desviaciones tipicas para cada tipo de conducta comunicativa

Estos resultados indican una mayor frecuencia de gestos producidos con
acompanamiento vocal que de gestos aislados. El patrén encontrado es similar al que se
observa en el desarrollo tipico a partir de los 15 meses: una alta proporcién de
vocalizaciones solas y una mayor produccion de gestos con acompafiamiento vocal que sin
él. Por otra parte, se observa en la tabla una baja frecuencia de uso social de la mirada en
combinacion con los elementos comunicativos. Aparece una mayor frecuencia de
combinaciones de gestos y vocalizaciones que de cada uno de estos elementos
coordinados con la mirada. Especialmente baja es la frecuencia de combinacién de gestos
y vocalizaciones con mirada al adulto. La frecuencia maxima de este tipo de conductas es
2, y cinco participantes del estudio no realizaron nunca un gesto acompafado de
vocalizacion y de mirada al adulto. Este elemento si que parece claramente distintivo

respecto del desarrollo tipico, en el que se observa un uso generalizado de la mirada como



elemento comunicativo (ver, por ejemplo, Murillo y Belinchén, 2012).

2. ¢Qué elementos especificos se combinan en las conductas comunicativas
multimodales de los nifios con TEA?

Como se observa en la tabla 5, algunos de los gestos aparecen con mayor frecuencia
acompanados de vocalizacion que sin ella, como es el caso del gesto de sefalar y el gesto
de dar. Por el contrario, otros gestos aparecen mas frecuentemente sin acompanamiento
vocal, como ocurre con los gestos simbdlicos, los gestos convencionales asi como el uso

instrumental del adulto.

Gesto Con vocalizacion Sin vocalizacién
Min-max. Media DT Min-max. Media DT

Sefialar 0-19 4 6,47 0-7 1,27 2,15
Alcance 0-2 0,82 0,87 0-1 0,09 0,30
Dar 0-10 3,55 3,08 0-9 2,82 3,12
Mostrar 0-1 0,09 0,30 0-3 0,45 0,93
Convencional 0-2 0,27 0,65 0-3 0,55 1,04
Simbdlico 0-4 1,36 1,29 0-12 4,18 3,68
Instrumental 0-3 0,45 0,93 0-6 1,36 2,25
Signo 0-1 0,09 0,30 0-1 0,09 0,30
Otros 0-2 0,27 0,65 0-1 0,27 0,47

Tabla 5.- Minimos, maximos, medias y desviaciones tipicas de cada tipo de gesto con y sin vocalizacion

El patréon observado en cuanto al tipo de gestos empleados no difiere mucho del que se
observa en el desarrollo tipico, con una mayor frecuencia de gestos deicticos acompafiados

de elementos vocales y menos gestos convencionales y simbdlicos.

3. ¢Qué relacién hay entre el uso de conductas comunicativas multimodales y el desarrollo
del lenguaje?.

En lo referente a las conductas comunicativas multimodales tomadas de forma global,
encontramos que existe una correlacion positiva y significativa entre la frecuencia de
combinaciones de gesto y vocalizaciéon y la puntuacién del CDI: p=0,73; p=0,010. Por el
contrario, la correlacion es también significativa pero negativa entre la frecuencia de
combinaciones de gesto y vocalizacion y la puntuacién en el ABC de Krug: p=-0,69;
p=0,017.

Esto significa que los nifos que realizan mas combinaciones de gestos y vocalizaciones

son los que tienen mas vocabulario productivo y menos severidad del trastorno. Para



comprobar que esta relacion no se debe Unicamente a un mayor desarrollo cognitivo,
repetimos esta misma correlacion entre la frecuencia de combinaciones GV y la puntuacion
directa en la escala de desarrollo Battelle. No existe una correlacion significativa entre
ambas variables, lo que indica que esta relacién no tiene que ver unicamente con el nivel
de desarrollo general. Tampoco encontramos correlacion entre el desarrollo del vocabulario
y la frecuencia de combinaciones de gesto y mirada, vocalizacién y mirada o de los tres
elementos: gesto, mirada y vocalizacion.

A continuacion, realizamos la correlacion de Spearman entre las frecuencias de cada
tipo de gesto solo o con conducta vocal y las puntuaciones directas del CDI y del ABC de
Krug. Encontramos una correlacion positiva y significativa entre el gesto de dar
acompanado de vocalizacion y la puntuacion en el CDI (p=0,71; p=0,013). Del mismo modo,
el gesto de dar acompafado de vocalizacién correlaciona de manera negativa con la
puntuacion en el ABC de Krug (p=-0,68; p=0,020). Esto significa que los nifios que producen
mas gestos de dar con vocalizacion son a su vez los que tienen un vocabulario mas amplio
y una menor sintomatologia. Esta relacién no aparece cuando el gesto de dar se produce
sin vocalizacién. Encontramos también un patron similar en el caso de los gestos
englobados en la categoria “otros” cuando se acompafnan de vocalizacion: una correlacion
positiva y significativa con la puntuacion en el CDI (p=0,66; p=0,02) y negativa con la
puntuacion en el ABC de Krug (p=-0,60; p=0,04). Esta relacion no se observa cuando el
gesto va sin vocalizacién. Se observa también una relaciéon negativa entre la frecuencia de
produccién de los gestos convencionales sin acompafamiento vocal y la puntuacion en el
ABC de Krug (p=-0,72; p=0,01) que no aparece en este caso cuando el gesto se produce
con vocalizacion. En el caso del gesto de sefalar, encontramos una correlacién positiva con
la puntuacion del CDI cuando el senalamiento se produce con vocalizacion, aunque esta
correlacion no alcanza mas que una probabilidad marginal (p=0,53; p=0,09). Parece, por
tanto, que la frecuencia de determinados gestos acompanados de vocalizaciones se
relaciona de manera especifica con el desarrollo Iéxico asi como con una menor severidad
del trastorno. Por el contrario, la relacién que encontramos es inversa entre los gestos
instrumentales cuando van sin vocalizacion y el desarrollo Iéxico y directa con la puntuacion
del ABC de Krug. Del mismo modo, la relacién es inversa entre la puntuacion del CDI y la
frecuencia del gesto de sefialar cuando este gesto se produce sin vocalizacién, aunque esta
relacién alcanza de nuevo Unicamente probabilidades marginales (p=-0,55; p=0,07).

Conclusiones

Los nifios con TEA producen conductas comunicativas multimodales, con un patron



cualitativamente similar al del desarrollo tipico. Pese a estas similitudes existe una clara

diferencia con respecto al desarrollo tipico en el uso social que hacen de la mirada. Los

nifos que realizan mas combinaciones de gestos y vocalizaciones también tienen mas
vocabulario productivo y viceversa. Ademas, los nifios que producen mas combinaciones
de gesto y vocalizacion correlacionan negativamente con el grado de severidad del
trastorno. Conocer el patrén comunicativo multimodal que desarrollan las personas con TEA
nos puede ayudar en la practica a afinar herramientas de evaluacién y crear programas de
intervencion especializados.
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26289 - El seguimiento visual en bebés: sintoma de TEA
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(1) Proyecto BebéMiradas, Autismo Burgos.
(2) Hospital Universitario de Burgos.

En los ultimos afios son numerosos los estudios centrados en el andlisis del seguimiento
visual (en adelante, A.S.V.) en las personas con TEA (Falck-Ytter, Bolte & Gredeback,
2013., Chevallier y cols, 2015, Klin, 2018). Desde los primeros estudios de S.V. realizados
por el equipo de Ami Klin (Klin y cols, 2002) con adultos que presentaban TEA, el uso del
A.S.V. se ha ido generalizando y multiplicando en numerosas investigaciones abarcando
otras etapas de la vida como la adolescencia (Jones, 2013., Wagner y cols, 2013), bebés,
(Warren, 2008), o adultos (Nakano y cols, 2010., Khun y cols, 2010)

Los primeros estudios del equipo de Ami Klim (Klin y cols, 2002) constituyeron una
revolucion en la comprension que teniamos de la forma en que las personas con TEA
recibian la informacion visual. Por primera vez se visualizaba como las personas con TEA
presentaban un patrén especifico de atencién a los estimulos visuales que podia modificar
y alterar la comprensién social de las situaciones y contextos en las que participaban. Todos
los profesionales que trabajamos con personas con TEA, pudimos “ver” cémo muchos de
los conceptos tedricos que nos explicaban el procesamiento de la informacion por parte de
las personas con TEA, se evidenciaban en los “mapas de calor’ o las “trayectorias” que
surgian del analisis de datos del S.V. Conceptos como la atencion selectiva, la fijacion en
los detalles, la ausencia de motivacion hacia los estimulos sociales, cobraron forma 'y color
y nos fueron mucho méas comprensibles. Se hacia evidente lo que hasta entonces

presumiamos.

El analisis del seguimiento visual se ha confirmado una de las herramientas tecnoldgicas
menos intrusivas y mas respetuosas con las personas con TEA en el ambito de la

investigacion (Bolte, S y cols, 2016), lo que ha promovido su implantacion en diferentes



grupos de investigacion, aun cuando su manejo, programacion y gestion requiere una alta

cualificacion y formacién.

Son numerosos y variados los usos que se esté confiriendo al A.S.V. dentro del ambito de
la investigacion y el autismo; asi como multiples las correlaciones que se estan intentando
evidenciar entre el S.V. y otros pruebas de valoracién tanto en el &mbito de la neurologia

(Elsabbagh, M, 2012) como de la psicologia.

Una de las areas en las que mayor implementacion y mayor repercusion esta adquiriendo
el A.S.V. es la deteccion de los Trastornos del Espectro del Autismo en los primeros afos
de vida, incluso en los primeros meses. Todos los estudios estan confirmando que entre los
marcadores tempranos destaca el seguimiento de la mirada en los primeros meses de vida
y el declive progresivo de la misma a partir del sexto mes, declive que se evidencia de
manera gradual hasta ser un marcador claro en torno a los treinta y seis meses de edad
(Bryson y cols, 2007., Zwaigenbaum y cols, 2005., Klin y cols, 2009., Jones y Klin, 2013).
En los estudios sobre fijacion ocular del equipo de Klin también destacaban la boca como
el lugar en el que la fijacion esta presente con mayor frecuencia y duracién en los bebés
con TEA, especialmente cuando se da una sincronia entre sonido y movimiento, siendo un
marcador claro el interés de los bebés con TEA hacia caracteristicas del entorno carentes
de significado social pero dotadas de un componente experimental (Klin y cols, 2009.,
Elsabbagh y Johnson, 2010., Horovitz y Matson, 2010).

Estos resultados sugieren consecuencias criticas para el crecimiento de los bebés (tanto si
hablamos de su desarrollo como de su adaptacion social a lo largo de la vida), pero también
abren la puerta a disponer de un biomarcador potencial que pueda adelantar el diagnéstico
de un TEA a los primeros meses de vida de un bebe, lo que permitira intervenir de manera
especifica y especializada permitiéndonos aprovechar los momentos de mayor plasticidad

del cerebro.
Los estudios de Klin (Klin y cols, 2018) nos aportan varias conclusiones:

e El declive de la fijacién de la mirada en el primer semestre de vida estd estrechamente
asociado con el resultado del diagndstico a los 36 meses de edad.

e Las diferencias del desarrollo en el grado de atencidn preferente hacia la mirada de otras
personas es un marcador fiable del diagndstico.

e Enlos nifios con TEA, el grado de declive en la fijacidn ocular en un predictor fiable del nivel

de dificultad social a los 3 afios de edad.



e Los nifios cuyo grado de atencién ocular disminuyé con mas rapidez también mostraron

mayor dificultad social en momentos posteriores.

Desde hace dos afios Autismo Burgos, a través de un Proyecto Piloto de la Estrategia
Espafiola en Trastornos del Espectro del Autismo' ha implementado en el Hospital
Universitario de Burgos el Proyecto BbMiradas con el objetivo de acercar los avances
tecnoldgicos y los resultados de las investigaciones en el &rea de la deteccién temprana del
autismo a los contextos reales y al dia a dia de las familias. BbMiradas se implanta con la
intencion de adelantar la intervencion y el tratamiento a los nifios que presentan sefiales
tempranas de TEA, aportdndoles asi una mejora en su calidad de vida y en su nivel de
habilidades adaptativas, al aprovechar el periodo de neuroplasticidad del cerebro antes de

que los primeros sintomas de autismo dejen huella en el curso del desarrollo.

BbMiradas contempla el seguimiento de bebés desde los 2 meses de edad a los 36 meses,
a través de 11 consultas en las que se analiza el seguimiento visual de los bebes a través
de 41 videos secuenciados en complejidad en funcion de las competencias sociales que se
supone va adquiriendo un bebé con desarrollo tipico, junto con una bateria de cuestionarios
administrados a las familias y un conjunto de pruebas psicométricas. El andlisis y la
valoracién de todos los datos permiten detectar la aparicién de sefales de alerta en el
desarrollo en el bebé que puedan indicarnos la presencia de los primeros sintomas de un
Trastornos del Espectro del Autismo; lo que conlleva de manera inmediata una intervencién

especifica y especializada sobre el bebé con sus padres.

Actualmente el proyecto ha atendido a un total de 110 bebés a lo largo de estos dos afios,
de los cuales a 9 se les ha confirmado un diagnéstico de TEA y otros 9 se encuentran
actualmente en proceso de valoracion diagndstica. Este dato concreto del nimero de casos
confirmados, ha de valorarse sabiendo que no todos los nifios a los que se les ha
confirmado el diagnéstico comenzaron en el proyecto a los 2 meses, y siendo conscientes
del sesgo que puede generar la forma en que esta configurada la muestra actual (4 grupos
de bebés: bebés que ya tienen un familiar con TEA en la familia, bebés que presentan
riesgos perinatales asociados a TEA, bebés que ya muestras signos de alerta, y grupo

control).

! Estrategia Espafiola en Trastornos del Espectro del Autismo publicada por el Gobierno de Esparia el 6 de
noviembre de 2015.



El tiempo de ejecucién del proyecto alin no ha posibilitado confirmar los resultados de Jones
y Klin (2013) en cuanto a su conclusion de que el seguimiento visual de los nifios con TEA
confirmaba un declive en el interés cuando son bebés por los ojos a partir de los 6 meses,
y un aumento de la fijacion en la boca o distractores. La necesidad de analizar la evolucién
hasta los 36 meses de edad (llevando 24 de ejecucidn) lo hace inviable. Sin embargo es
intangible la cantidad de informacion que el andlisis de la evolucion del seguimiento visual
nos ofrece en cada uno de los bebés participantes y en cada uno de los grupos que

configuran la muestra.

En la actualidad seleccionamos una metodologia mixta de caracter fundamentalmente
cualitativo en el que realizamos un estudio de casos atendiendo a dos criterios clave: por
un lado, la recogida de mediciones de patrones de fijacidn ocular en momentos temporales
y la correlacion de estos patrones con las puntuaciones obtenidas en los diversos

instrumentos utilizados en el proceso (ADOS, Vineland, CSBS y Bayley).

En la presentacion se expondran casos unicos que ejemplifican como el andlisis de la

evolucién del seguimiento ocular puede valorarse como un sintoma de TEA en bebés.
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26297 - RELACION ENTRAS LAS FUNCIONES EJECUTIVAS Y LA CREATIVIDAD.

Rocio Garcia Pascual, Casanova Herrera Sandra

Cada vez existe mayor evidencia de la importancia de las funciones ejecutivas y la creatividad en el
éxito escolar, social y laboral. Es por ello de gran relevancia la tarea de determinar los procesos de
desarrollo cerebral de ambos conceptos y su influencia en el funcionamiento de las personas,
teniendo en cuenta que las personas con TEA presentan una dificultad en las funciones ejecutivas.
Con el objetivo de estudiar la correlacién entre funciones ejecutivas y creatividad y disefiar un
programa de intervencién neuropsicoldgico en la etapa de infantil, se realizé una investigacién con
un grupo de 30 alumnos de edades comprendidas entre los 3 y 5 afios. Para medir la funcidon
ejecutiva se utilizd el BRIEF-P y para la medir la creatividad el cuestionario de creatividad de Tuttle.
Los resultados de la correlacién de Pearson mostraron que existe correlacién estadisticamente
significativa entre la creatividad y el Indice General de Funcién Ejecutiva (IGE), especificamente en
algunas de sus escalas, asi como mayores dificultades en funcion de la edad. Con estos resultados
se propone un programa de intervencién neuropsicologico durante 12 semanas que incluye a nifios
con TEA. El presente trabajo pretende abrir una linea de mayor conocimiento en la infancia de las
funciones ejecutivas, su desarrollo y establecer intervenciones significativas.



26519 - COMO LA INTERVENCION EN CONTEXTOS NATURALES DE LA PERSONA
CON TEA MEJORA LA CAPACIDAD DE AFRONTAMIENTO Y RESILIENCIA DE SU
ENTORNO

Ruiman Tendero Ojeda (AutismoTenerife — Atencion y Apoyos a la Diversidad) ATE

1.- SURGIMIENTO DE LA IDEA:

Cuando se ofrecen apoyos en los contextos naturales de la persona con el propdésito
de ayudar a mejorar su calidad de vida, la intervencién no se puede reducir a acciones
dirigidas hacia ella dentro de sus actividades de participacion cotidianas. Intervenir desde
un modelo contextual exige que la planificacién y ejecucion de apoyos se enfoque también
de manera intensa hacia todas/os aquellos que conforman la red social de interaccion diaria
de la personas, donde generalmente la familia constituye uno de los troncos méas importante

de todo el entramado relacional, aunque no siempre es asi.

Habitualmente centramos nuestros esfuerzos en medir la influencia de los apoyos
que se disefian en la vida de la persona con TEA, pero desde un modelo de intervencién
desde y para los contextos naturales de la misma, es inevitable e irrenunciable la necesidad
de valorar en qué medida las acciones en el entorno estan generando algun tipo de

repercusion en las personas que conforman.

Por todo ello, se plantea en el presente trabajo, describir el impacto que tiene para
el entorno de la persona con TEA, especialmente el familiar, aunque no sélo en éste, recibir
apoyos directos en su propio contexto de convivencia y actividades compartidas y de vida
con la persona. Trata por tanto, de valorar los cambios y mejoras personales de aquellos/as
que constituyen la red de apoyos de la persona con autismo, a partir de su participacion de
un modelo de intervencion contextual, especialmente en aquellas cuestiones que tienen
que ver con la percepcion de la capacidad de resiliencia y estrategias de afrontamiento de
situaciones. Estas valoraciones nacen en el ambito de la experiencia de servicios de apoyo
personalizados, desarrollados exclusivamente en contextos naturales, que tratan de dar
respuesta a planes de vida individuales para la persona con TEA y ofrecen apoyos a su

entorno.



2.- PLANTEAMIENTOS:

La experiencia de formar parte de la vida de una persona con TEA y de constituir su
apoyo en distintas actividades, supone también tener que enfrentar situaciones y
condiciones de un contexto social, educativo y de ocio que aunque se le observan mejoras,
sigue sin representar del todo un espacio adaptado y acogedor con la diversidad. Por ese
camino de adversidades se transita mejor si los familiares y otras personas que ofrecen
apoyos tienen una mejor capacidad de resiliencia. Como indican Olsson et al. (2003), el
término resiliencia se ha utilizado para describir una sustancia de cualidades elasticas, la
capacidad para la adaptacion exitosa en un ambiente cambiante, el caracter de dureza e
invulnerabilidad y, mas recientemente, un proceso dinamico que implica una interaccion
entre los procesos de riesgo y proteccion, internos y externos al individuo, que acttan para
modificar los efectos de un evento vital adverso.

Una mayor resiliencia permite encontrar un mejor equilibrio emocional en las
situaciones dificiles y salir fortalecido de ellas para afrontar otras futuras con mas

herramientas personales y menos estrés, “...Ia resiliencia ha sido reconocida como un
aporte a la promocién y el mantenimiento de la salud mental. El rol de la resiliencia es
desarrollar la capacidad humana de enfrentar, sobreponerse y de ser fortalecido e incluso
transformado por las experiencias de adversidad. Es un proceso que sin duda excede el
simple “rebote" o la capacidad de eludir esas experiencias ya que permite, por el contrario,
ser potenciado y fortalecido por ellas, lo que necesariamente afecta a la salud mental’

(Murillo, A. y Suarez Ojeda E. N., 2001, pag. 24).

Por otro lado, no todas las personas que tienen que enfrentar situaciones complejas
0 vencer obstaculos en la vida, desarrollan la resiliencia de la misma manera o viven
procesos personales internos que le facilitan el afrontamiento pleno de estas circunstancias.
En el desarrollo de la resiliencia también son fundamentales los factores externos. Los
apoyos que las familias y otras personas reciben forman parte de procesos externos que
inciden de manera relevante en la capacidad de resiliencia e influyen también de manera
notable en el desarrollo de procesos internos beneficiosos, en otras palabras, son también
capaces de cambiar las competencias personales y la percepcion que las personas tienen

de si mismas en situaciones de adversidad.



Ahora bien, ¢ influyen todos los apoyos a las personas que forman parte del contexto
de la persona con TEA de la misma manera?, ¢ es valido cualquier apoyo que se le ofrezca
para mejorar la resiliencia?. En el presente trabajo se trata que aquellas personas
receptoras de un servicio de intervencion en el contexto natural, en el que se ofrecen apoyos
directos a personas con TEA y a sus contextos en las situaciones que se producen en su
vida diaria, aprovechando las oportunidades que brindan sus entornos habituales, con el
objetivo de desarrollar habilidades funcionales y significativas, generar apoyos naturales,
conseguir resultados personales validos y facilitar el alcance de metas y suefios que
mejoren la calidad de vida a partir de planes personales; valoren en qué medida este

modelo ha influido en su capacidad de afrontamiento de las situaciones adversas.

Esta valoracion nace de un planteamiento en el que entendemos que la mejora de
la capacidad de resiliencia de los que conforman el circulo de apoyo de las personas con
TEA, en sus distintos entornos de participacion, pasa en buena medida, porque éstas
reciban también apoyos directos en sus contextos naturales, capacitandolas en su relacion
con la persona con autismo y siendo reforzadas en sus acciones y decisiones cotidianas.
Por ello, dicho trabajo se ha configurado estableciendo una valoracion de indicadores
positivos tales como Autoestima, Seguridad, Equilibrio emaocional, Perseverancia,
Competencia personal, Satisfaccion, Resistencia, Constancia o Autonomia, asi como de
negativos como por ejemplo el Aislamiento, Sobrecarga, Estrés, Sobreproteccion,
Pesimismo o la Inaccién, y como éstas percepciones, aptitudes y actitudes varian tras el
recibir apoyos en los distintos contextos de vida. Una sintesis de las valoraciones

resultantes se describe a continuacion por cada indicador:

Seguridad. “Confianza en lo que soy capaz de decidir y hacer y en lo que es capaz
de decidir y hacer mi entorno de apoyo”. Sin lugar a dudas este es el indicador que aparece
con mas frecuencia y al que se le da una mejor valoracion en relaciéon a cuanto ha cambiado
después de tener la experiencia de participar de un modelo contextual. Las personas
sienten que les ha ayudado de manera significativa a afrontar con valentia nuevos retos y

metas, que toman decisiones con mas aplomo y ven el futuro con menos incertidumbre.

Equilibrio_emocional. “Estabilidad en la gestion de emociones que provoca un

estado de equilibrio satisfactorio y positivo”. También recibe una valoracion favorable este



indicador, las personas se perciben mas centradas, con mayor capacidad de ser pacientes

y en un estado de menor agitacion.

Perseverancia. “Constancia en las acciones que son necesarias para alcanzar un

objetivo que nos lleva a intentarlo repetidamente sin abandonarlo, aunque los resultados no
sean los esperados”. Una mayor esperanza en la consecucion de los objetivos en base a
la experiencia de recibir apoyos en el contexto natural, anima a intentarlo mas veces, a
encontrar energia y a recibir el refuerzo necesario para buscar la manera de proseguir con

las acciones que nos dirigen a la meta.

Competencia personal. “Habilidades individuales que permiten resolver variedad

de situaciones a las que tenemos que enfrentarnos en la vida”. Otro de los indicadores de
resiliencia mejor valorados tiene que ver la percepcion de sentirse mas competente a la
hora de ofrecer apoyos a nivel conductual y comunicativo a la persona con TEA, asi como

resolver creativamente y con eficacia un mayor nimero de situaciones de la vida diaria.

Resistencia. “Capacidad para mantenerse a largo plazo en la busqueda del objetivo
sabiendo convivir con las dificultades del proceso”. Aunque no es de los indicadores con
mayor percepcion de cambio, se valora también en positivo, observandose que las
personas sienten que ya no se toman las dificultades igual que antes, que tienen mayor

capacidad para no venirse abajo si la resolucion se alarga en el tiempo.

Autonomia. “Ser capaz de tomar decisiones propias y ejecutar acciones por mi
mismo”. Las personas muestran tener menos dudas a la hora de tomar decisiones en
relacion a los apoyos o a la respuesta necesaria, manifiestan tener un mayor conocimiento
de la persona con TEA, de sus necesidades y deseos, que repercute en una mayor iniciativa

por hacer cosas sin la consulta o el apoyo profesional.

Aislamiento. “Tendencia a reducir o hacer desaparecer las relaciones con las otras
personas y la participacion en actividades compartidas”. Este es uno de los factores en los
que los apoyos en el contexto natural parecen haber provocado también un impacto
significativo, siendo palpable el aumento en la participacién de actividades colectivas y/o
realizadas en entornos sociales comunitarios de uso habitual. Mejora el atrevimiento a

utilizar y disfrutar de estos espacios.

Sobrecarga. “Situacion que se da cuando tengo mas tareas, actividades y
responsabilidades de las que soy capaz de atender”. No es de los indicadores que han

sufrido un cambio especialmente significativo, aunque si se plantean ciertas mejoras



importantes en relacion a la toma de decisiones compartidas y un mayor niamero de

personas implicadas en las acciones de apoyo.

Estrés. “Estado de cansancio y saturacidn mental que nos lleva a una situacion de
tension fisica y emocional”. Los apoyos a nivel conductual en las situaciones cotidianas, los
gue tienen que ver con la lucha de derechos de la persona con TEA y los relacionados con
la participacion de ella en actividades inclusivas, son los que han incidido de manera notable
en la reduccién del estrés de las personas que brindan apoyos, fundamentalmente la

familia.

Sobreproteccién. “Tendencia excesiva a evitar que otras personas se expongan a

situaciones que subjetivamente nos parecen que les puede generar peligro ante su
indefension”. El aumento de otros factores, especialmente el de la seguridad, la
competencia en relacion al conocimiento de las habilidades, necesidades, metas y
derechos de la persona con TEA y sobretodo, la experiencia de vivir lo que ella es capaz
de realizar y afrontar con los apoyos necesarios ofrecidos en su propio contexto de
actividades, han sido los desencadenantes de una disminucion notable de la

sobreproteccion.

Pesimismo. “Estado frecuente de presencia de expectativas negativas ante una
actividad o situacion de futuro”. La consecucion, no exenta de esfuerzo, de resultados
significativos y validos para la persona y su entorno, de nuevo el aumento de las
competencias a la hora de ofrecer apoyos y el alcanzar logros sobre los que con
anterioridad existirian pobres expectativas, especialmente aquellos relacionados con
actividades inclusivas y de participacién social, ha incidido en un aumento del optimismo
con respecto a la vida futura de la persona con TEA y la de su entorno cercano en relacion

a ella.

Inaccién. “Actitud pasiva ante las circunstancias del entorno ya sea que afecten a
otra persona o a mi mismo”. El recibir apoyos bajo un modelo contextual segun refieren las
personas receptoras, les ha animado a participar de actividades y momentos en los que
antes no estaban, algunas de estas cosas especialmente cotidianas, sencillas y
enriquecedoras. También les ha animado a buscar con motivacion objetivos que estaban

aparcados, a enfrentar nuevos retos y hacer propuestas tirando de creatividad.

3.- METODOLOGIA:



Estas valoraciones en relacion a los indicadores o factores vinculados a la capacidad
resiliencia percibida por las personas que forman parte del entorno cercano de las personas
con TEA y que nacen de nuestra particular experiencia de intervencion en contextos

naturales han sido definidas a través de los siguientes procesos y acciones:

- Seleccién de indicadores positivos y negativos relacionados con la resiliencia y el
afrontamiento en el ambito de la experiencia de intervencion.

- Cuestionarios de valoracion personal para medir el cambio de los factores de
resiliencia tras la experiencia de recibir apoyos en el contexto natural.

- Registros de acciones y aptitudes relacionadas con los factores de resiliencia
analizados.

- Entrevistas con las personas del contexto receptoras de apoyos bajo este modelo
de intervencién, fundamentalmente familias y personas asociadas a los entornos

comunitarios en los que la persona con TEA participa.

4.- CONCLUSIONES:

La resiliencia es una capacidad que esta conformada por multitud de factores, todos
relacionados e influyentes de alguna manera entre si, que constituyen el potencial de la
persona para afrontar situaciones de adversidad y que pueden ser internos o externos. Si
valoramos el impacto que tienen los apoyos ofrecidos en el contexto natural de las personas
con TEA, incluyendo los que se ofrecen a las personas que constituyen el entorno de
relacion de ella, los resultados obtenidos muestran como un modelo de intervencién
contextual favorece de manera notable una mayor capacidad de resiliencia observable en
variedad de indicadores, que no solo es percibida como una mejora de la competencia para
afrontar las situaciones dificiles relacionadas con la persona con TEA, sino que también las

personas del entorno valoran que les ha ayudado a enfrentar los retos de su vida en general.

Aunque la influencia de este modelo de intervencion en la resiliencia de las personas
del entorno no es homogénea y depende de la variedad de experiencias individuales,
existiendo casos de poco impacto, si son destacables de manera general mejorias

significativas, que deben animar a profesionales y servicios a disefiar apoyos de manera



intensa en el contexto natural de las personas con TEA incluyendo los dirigidos a sus

familias, educadores, amigos, etc.

5.- EVALUACION

Se ha realizado un andlisis y seleccion de distintos indicadores relacionados con la
resiliencia para evaluar cambios producidos en ésta tras la experiencia de un modelo de
apoyos en el contexto natural de las personas. Fruto de esa evaluacién se obtuvieron
resultados tanto cuantitativos como cualitativos que dan contenido a esta comunicacion de

manera sintetizada.
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En relacion al trabajo docente con alumnos con Trastorno Espectro Autista (TEA), las
publicaciones suelen indicar y evaluar las cualidades idéneas que deben poseer los
profesores de estos alumnos, entre las que destacan el conocimiento previo que el docente
tenga sobre el TEA, la paciencia, la flexibilidad y su disposicion a la calma. Esto denota el
énfasis puesto en evaluar la experiencia docente mas que en la exploracion de esta
experiencia desde la vivencia subjetiva (Klinger, Mejia y Posada, 2011). Algo similar ocurre
con la dimensién afectiva del quehacer docente en general: si bien se la ha considerado un
factor importante en los procesos de ensefianza-aprendizaje, suele proponerse como un
elemento secundario en relacibn con los aspectos cognitivos y conductuales
(Abramoswsky, 2010; Chavez, 2008; Marchesi, 2008). Sin embargo, desde distintas lineas
de investigacidon en educacion se ha llamado a considerar la afectividad de alumnos y
profesores un factor clave en los procesos educativos. En este sentido, investigaciones
recientes como la que sustenta el Programa Bienestar y Aprendizaje Socioemocional como
Estrategia de Desarrollo en el Contexto Escolar (Milicic Alcalay, Berger y Torretti, 2014) y
la de Klinger, Mejia y Posada (2014) sobre las expresiones afectivas como mediadoras del
aprendizaje sefialan que la interaccion afectiva del profesorado con sus alumnos conlleva
actitudes y practicas docentes que pueden favorecer u obstaculizar ambientes favorables
del desarrollo escolar, llegandose incluso a establecer vinculos de apego secundario entre
profesor y estudiante. En relacién con el TEA, el trabajo de Martinez, Alcaraz y Garcia
(2010) sobre la ensefianza de emociones a alumnos con autismo enfatiza que la afectividad
docente y la vinculacién que se logre con el alumno seran la puerta que empiece a abirir el
mundo cerrado del nifio con autismo hacia la interaccion social y la vivencia de los afectos.
También hay evidencias desde la literatura autobiografica, como el caso de W. Carlock,
profesor de la conocida mujer con autismo Temple Grandin, quien, a través del vinculo que
pudo establecer con Grandin, logré orientarla para potenciar sus cualidades y superar
diversos obstaculos durante su etapa escolar (Grandin y Scariano, 2008). Dados estos
antecedentes, es indiscutible que la dimension afectiva incide significativamente en los

procesos de ensefianza-aprendizaje. Por lo tanto, resulta pertinente preguntarse por la



vivencia afectiva del docente que trabaja diariamente con estudiantes con autismo, teniendo
en cuenta su particular desarrollo socioemocional y la funcién modeladora que cumple el
profesorado (Attwood, 2009; Hirsch, 2013; Lozano, Alcaraz y Colas, 2010; Valdez, 2010).

El objetivo de esta investigacion es explorar y describir la experiencia afectiva de profesores
que trabajan o han trabajado en aula con alumnos diagnosticados con TEA. Se utilizé una
metodologia cualitativa desde el paradigma fenomenoldgico (Martinez, 2006) con un disefio
exploratorio de investigacion. La muestra fue no probabilistica de sujetos tipo: se buscaron
profesores que trabajan o han trabajado en aula, lograndose una muestra total de 14
participantes provenientes de escuelas de la comuna de lquique, Chile; puablicas (3) y
particulares subvencionadas (11). Para determinar el diagnéstico de los alumnos, se realizé
una revision de la documentacién sobre el diagndstico de TEA. En primera instancia se
contacto a 10 profesores; 8 de ellos decidieron participar de la investigacién y los 2 restantes
indicaron que tenian dificultades asociadas a su disponibilidad de tiempo. A los 8 docentes
gue aceptaron participar se les realizé una entrevista semiestructurada de manera individual
en la que se abordaron topicos relacionados con su experiencia afectiva con alumnos
diagnosticados con autismo, su vivencia emocional, las caracteristicas de su relacién con
estos alumnos y la relacién con otros profesionales en la escuela. Se transcribieron las
entrevistas en un procesador de textos y se traspasaron como documento de texto a un
software para el andlisis cualitativo. Con esta herramienta, desde la primera entrevista se
procedié a segmentar los datos en unidades de significado constituidas por parrafos. Luego,
a través de un proceso de comparacion, se agruparon las unidades por similitud en relacion
con la temética que trataban, diferenciando de este modo areas tematicas compuestas por
unidades de sentido que se referian a un mismo tema. A continuacion, asignamos un
descriptor a cada tema. Finalmente, cada tema constituy6 una categoria, llegando a un total
de cinco categorias que describian la experiencia afectiva de estos docentes con alumnos
diagnosticados con TEA. Dichas categorias fueron: (a) la importancia e influencia de los
afectos en el quehacer docente con alumnos con autismo, (b) la descripcion de las
emociones vividas en esta experiencia, (c) la descripcion del proceso afectivo que vive el
docente durante la experiencia, (d) las caracteristicas de la relacion profesor-alumno con
autismo y (e) la relacibn de apoyo con otros profesionales dentro de la escuela.
Posteriormente, con el fin de corroborar estos resultados, se realiz6 una entrevista grupal
de chequeo con los 8 profesores entrevistados, en la que se confirmaron y enriquecieron
las categorias obtenidas en el analisis de las entrevistas individuales. Para finalizar, como

proceso de validacién con un grupo independiente (triangulacion), se realizé un grupo focal



compuesto de 6 profesores con experiencia con alumnos con TEA que no habian sido
entrevistados en el proceso anterior. La pauta de conversacion fue a partir de las mismas
teméaticas abordadas en las entrevistas individuales. Luego, con la transcripcion y el analisis
ya descritos, se compararon los resultados obtenidos en el grupo focal con los de las
primeras entrevistas, dando como resultado la saturacion de la informacion, lo que indica el
cierre del proceso investigativo. En cuanto a los criterios de validacion, en los pasos del
proceso investigativo de los que hemos dado cuenta se resguarda la transparencia de los
hallazgos. La investigacion también conté con la validacion de expertos a través de
retroalimentacion de pares en la exposicion de avances durante eventos académicos y
profesionales (Zenteno, 2015; Zenteno y Leal, 2014, 2015).

En relacién a los resultados y conclusiones, para los profesores que formaron parte de esta
investigacion, los procesos afectivos tienen un rol esencial en sus experiencias con alumnos
autismo. Dado el desarrollo socioemocional particular de estos alumnos, los profesores se
ven impelidos a aprender, conocer y manejar sus propios afectos para luego ser capaces
de conocer, comprender y manejar los de sus alumnos. Ademas, por su papel formador,
asumen como parte de sus funciones la necesidad de modelar, a través de sus propias
conductas, la peculiar expresién emocional de los alumnos con autismo. Estos elementos
coinciden con los planteamientos de Attwood (2009) y Lozano, Alcaraz y Colas (2009) sobre
los docentes que trabajan con alumnos con TEA y su adecuado desarrollo emocional, pues
este aspecto es uno de los elementos mas complejos de sobrellevar y a la vez uno de los
mas importantes en los procesos de ensefianza-aprendizaje con estos estudiantes.
Remarcamos, en este sentido, la poca formacion que reciben los profesores y la mucha
capacitacion que demandan sobre sus procesos afectivos en la vida profesional, lo que sin
lugar a duda es una tarea pendiente y no desconocida (Abramoswsky, 2010; Chavez,
2008). Las emociones que marcan la experiencia docente con alumnos diagnosticados con
autismo son incertidumbre, frustracion, rabia, tristeza y alegria. Tanto las descripciones que
realizan los profesores de cada una de estas emociones como las acciones que los motivan
resultan coherentes con lo planteado en estudios sobre emociones y procesos afectivos
(Marchesi, 2008; Milicic et al., 2014; Reeve, 2010). Aunque la mayor parte de las emociones
reconocidas corresponde al polo del displacer en la dimension placer-displacer (Van
Katwyk, Fox, Spector, & Kelloway, 2000), al momento de asociar la totalidad de la
experiencia con alumnos con TEA a una emocion, los docentes refieren que la experiencia
es caracterizada principalmente por la alegria, una emocion placentera y, ademas,

activadora (Van Katwyk et al., 2000). Esto podria explicarse por la gran carga positiva que



tiene esta emocion (Milicic et al., 2014), lo que pone de relieve la funcién de compensacion
que estos profesores le atribuyen a la alegria respecto de emociones negativas,
aumentando el nivel de importancia que le atribuyen a esta emocién por sobre las negativas.
Aungue no es posible descartar completamente que esta inclinacion positiva sea, al menos
en parte, un producto de la deseabilidad social (Kerlinger y Howard, 2002), en varias
ocasiones los profesores entrevistados reconocieron espontanea y abiertamente
situaciones que podrian considerarse poco deseables socialmente (por ejemplo, cuando
mencionan que prefieren no involucrarse o que si el alumno no coopera hay que «dejarlo
no mas», lo que hace pensar que la deseabilidad social es menos relevante que su genuina
expresion y que, cuando refieren que la emocion predominante es la alegria, ello refleja, en
efecto, una experiencia con buenos y malos momentos, pero globalmente gratificante. Si
bien el predominio de ciertas emociones en distintos momentos de la experiencia docente
con alumnos con autismo podria sistematizarse como un proceso por etapas, esto se
plantea solo a modo de hipétesis, ya que los mismos docentes mencionan gue no es un
proceso lineal en el tiempo sino mas bien recursivo: pasan rapidamente y en un mismo dia
de una fase a otra. A esto se suman elementos para la discusién que aun quedan por
explorar, como las razones que llevan a algunos profesores a ir directamente de la etapa
de incertidumbre a la accién, mientras otros pasan por la frustracion y el enojo antes de
emprender acciones. Sin embargo, sistematizar estas vivencias en un proceso por etapas
permite visualizar la afectividad que viven los docentes como un proceso dindmico en que
los afectos interactian con las propias conductas de los profesores y los resultados
obtenidos con las conductas y emociones de los alumnos con TEA, y también con quienes
el docente reconoce como fuentes de apoyo dentro de la escuela. Esta dindmica coincide
con el modelo sobre ambientes favorecedores de desarrollo socioemocional (Berger et al.,
2007). Sobre la relaciéon que se establece entre el profesor y el alumno con autismo se
evidencian dos tipos. La primera es de tipo esporadica, con un bajo nivel de involucramiento
docente, mientras la segunda trasciende el tiempo y espacio del contexto escolar e implica
mayor cercania entre profesor y alumno. Milicic et al. (2014) hacen referencia a esta Ultima
relacion y plantean como hipétesis que el profesor puede llegar a ser una figura de apego
secundario para sus alumnos en el contexto escolar. Esto delata la importancia que se
asigna al profesor mas alld de su papel formador, pues su quehacer no solo estaria
relacionado con el aprendizaje de contenidos y habilidades pedagdgicas, sino también con
el aprendizaje de habilidades para la vida, lo que en el caso de los estudiantes con TEA es

de gran ayuda. Con este antecedente, nuevamente cobra relevancia la formacion y



capacitacion docente en relacion con su propio desarrollo afectivo (Abramoswky, 2010;
Chavez, 2008). Cuando los docentes sienten la necesidad de apoyo y contencion
emocional, pueden recurrir a colegas, psicélogos y, en algunos casos, a algin miembro de
su familia. En relacion con sus colegas, se enfatiza que, independientemente de la
experiencia que tengan en autismo, lo esencial es el grado de cercania que se tenga con
él, ya que se acude a ellos cuando sienten que la emocion los ha sobrepasado y es
necesaria, ante todo, la contencibn emocional. Al respecto, es importante que el
profesorado de alumnos con autismo pueda establecer, en el contexto escolar, lazos de
cercania afectiva con otros colegas, pues, como lo muestran estos hallazgos y otros
estudios sobre las relaciones laborales de profesores, la cercania con un par puede ser un
agente significativo de apoyo y, sobre todo, de bienestar emocional (Chavez, 2008; Garcia,
2012).



24250 - “Procedimiento a seguir para mejorar y aumentar las experiencias inclusivas”
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Daniel Lopez

En el trabajo con personas con autismo, nos proponemos consensuar, medir y mejorar las
oportunidades y experiencias inclusivas de nuestros usuarios a través de un procedimiento que

unifique y generalice las estrategias utilizadas en la entidad Autismo Sevilla.

Documento
definicion Inclusién

en Autismo Sevilla

Cuestionario Cuestionario
Evaluacion Individual Evaluacion Grupal
Nivel y cantidad Nivel y cantidad
Inclusion Inclusion
Analisis Andlisis
diagramas de Metaplan
decision s
Plan anual de Centro.
PII:(;\.?L?S;IIO Planificacion Estratégica
entidad.
Evaluacion
Intermedia PAl y
PAC

En un primer momento, debemos consensuar a qué llamamos inclusién y si podemos hablar o no
de niveles inclusivos que nos ayuden a determinar y establecer una gradacidn en la evolucién de
cada persona en cuanto a la inclusidn. El documento de referencia de Autismo Sevilla por el que
consensuamos lo que entendemos por Inclusién, define 4 niveles de inclusién, basado en

experiencias de benchmarking con la Fundacién Goyeneche que los utiliza para la elaboracion de



los

programas

Nivel de presencia:

Estar. Compartir los mismos.
espacios que el resto de
personassin TEA. Dentrodel
nivel de presencia podemos.
estipular distintos subniveles ya
gueuno puede serel gue mas
conocemos de gruposde
personascon TEAY sus
monitores (profesionalesy/a
voluntarios) en espacios
piiblicos perorealizando
actividades de forma
“segregada”, y de otra forma
puede ser estaren un mismo
espacio pero haciendo
actividades paralelas teniendo

individuales

NIVELES DE INCLUSION

Nivel de participacién
activa:

Para no inducira errory
confundir con lapresencia,
debemos fijarnos sobre todoen
el matizde ACTIVA. Este nivel
implica el “estar”y ademas el
“hacer”. Estando en el mismo
espacio, haciendo la misma
actividad, compartiendo no sélo
elmismo lugarsino |a misma
tarea y objetivo de ésta.

Relaciones significativas:

Siendo realistas es el nivelen el
que ms dificultades
‘comenzamosa encantraros, ya
que no depende ya tanto del
buen hacer profesional como de
las caracteristicas personales de
las personas con TEA y las
actitudes, valores, etc. de las.
personas que nos encontramos
en cada contexto. Consistiria en
establecerrelaciones, no
exclusivamente de amistad,
perosi de conogimienta de las
personas, asociadasa un lugary
una actividad concretaa laque
ledan valor por el hecho de

de

Contribucion:

Es el nivel en el que la persona
con TEA estan importante para
eldesarrollo de laactividad para
la sociedad o el contexto, que el
hecho de que no esté puede
suponer una pérdida de parte
delsentidode ésta. Eslafase o
nivel en el que se demuestra el
cambiodevaloresy actitudes en
la sociedad o el contexto sobre
el que se ha trabajado, en el que
ahora sevalora la diversidad
como un factor gue enriguece.

sus

usuarios.

en cuenta factores como el estar y compartir.
numerode personas, la
actividad arealizar, los apoyos

que prestamos, etc.

La reflexién sobre todo lo que implica la inclusién, cdmo medirla, cdmo intervenir de forma ajustada
a las necesidades de las personas y del entorno, es lo que nos lleva a generar un equipo de alto
rendimiento implicado en este estudio, para revisar la bibliografia existente y generar documentos
e instrumentos que ayuden en la medicidn, intervencién y obtencion de resultados eficientes en

cuanto a la inclusion de nuestros usuarios y los recursos y apoyos invertidos para ello.

Desde este equipo proponemos evaluar de manera individual y de centro o entidad, cuanto y cdmo
se favorece la inclusidn de las personas con TEA, para seguir un procedimiento que facilite ir
consiguiendo mejoras en la inclusién de nuestros usuarios, que permita la mejora en sus resultados

personales.

El trabajo se lleva a cabo en el periodo comprendido entre septiembre de 2015 y Junio de 2018 en

cinco fases descritas a continuacion.

1. Primera fase: Elaboracién del documento de inclusidn y del cuestionario.

2. Segunda fase: Primera medida del cuestionario y elaboracion de los diagramas de decision.

3. Tercera fase: Aplicaciéon de los diagramas de decisidn y redefinicién de los planes de apoyo
individuales.

4. Cuarta fase: Creacion del grupo de trabajo en inclusiéon, segunda medida del cuestionario y
metaplan.

5. Quinta fase: Traslado del procedimiento y herramientas a la entidad.

1.- Primera Fase (Septiembre 2015- Febrero 2016)



La primera fase se basa en el consenso en la entidad de la definiciéon del concepto de inclusion
mediante un documento marco que favorezca la vision compartida y el objetivo comun para todas

las personas de la asociacion.

En esta misma fase se contempla el disefio de un cuestionario que nos permita valorar la cantidad

y calidad de la inclusién en el centro educativo.
El cuestionario consta de tres apartados fundamentales:

a. Seleccién del nivel de inclusidn.
b. Definicién de la actividad llevada a cabo por el alumno. Nombre y descripcion.
c. Cantidad de tiempo dedicado a ello.

Se podran rellenar tantas actividades como consideremos dentro del nivel seleccionado.

2.- Segunda Fase (Marzo 2016- Junio 2016)

En una Segunda Fase se procede a obtener la primera medicién del cuestionario para lo que se
difunde entre el equipo docente su objetivo, metodologia y plazos para administrarlo. Se planifica
el cronograma de los pasos que se seguiran en las mediciones, toma de decisiones y medidas

propuestas para la mejora.

Una vez obtenidos los datos individuales se valora la necesidad de tener una herramienta que nos
permita reflexionar sobre cdmo mejorar la inclusién del alumnado, de lo que surge la propuesta de
disefiar los diagramas de decisién. Estos nos permitiran seguir un procedimiento para evaluar los
requisitos personales y los apoyos y recursos que debemos modificar en el entorno para favorecer

un mejor nivel de inclusidn.

3.- Tercera Fase. (Septiembre 2016- Diciembre 2016)

En una tercera fase, pasamos el diagrama de decisién a cada alumno. Este nos ayudard a reflexionar
sobre los motivos por los que un alumno esta en ese nivel y dedica ese tiempo a ese nivel de
inclusidn y si es posible que aumente en tiempo o cambie de nivel asegurandonos los apoyos y

recursos precisos.



Una vez aplicado el diagrama de decision a cada alumno en el nivel de inclusidn que presenta en las
actividades realizadas, se procede a operativizarlo en objetivos del plan de apoyo individual (PAI)
(el PAl en el colegio Angel Riviere es realizado por el grupo de apoyo en el que se cuenta con la
indiscutible participacién de los padres y en el que se tienen en cuenta todos los entornos y apoyos
gue tiene el alumno. Se define en base a resultados personales y teniendo en cuenta las dimensiones
de Calidad de Vida, dénde la dimensidon de Inclusién cobra una especial importancia en este afan

por cumplir nuestra Misidn).

En el PAl se definen una serie de objetivos prioritarios para el alumno que se haran operativos en la

definicion de acciones o tareas para llevarlas a cabo.

Ademas en esta tercera fase, se toma la decisién de analizar y aprovechar los datos obtenidos a
nivel grupal, de forma que nos planteemos mejoras a nivel de centro educativo en cuanto a adoptar
medidas que impacten en favorecer mds y mejores oportunidades de inclusién. Es por ello que se
plantea en el claustro de profesores la necesidad de reflexionar sobre como tratar y trabajar con

estos datos.

4.- Cuarta Fase (Enero 2017- Mayo 2017)

Se realiza la segunda medicion con el cuestionario elaborado en la primera fase y se hace un doble
trabajo con los datos obtenidos. Por un lado, se redefinen los objetivos de los planes de trabajo
individual de los alumnos y por otro, se hacen propuestas de mejora para los objetivos del Plan

Anual del Centro, impactando por tanto en la totalidad de la comunidad educativa.

A su vez con los datos obtenidos a nivel grupal, el equipo educativo al completo (profesores,
auxiliares, logopeda, orientador, directora) se relne para a través de la herramienta Metaplan
(método de moderacién grupal que se basa en una tormenta de ideas estructurada, que garantiza
una contribucién equilibrada y activa de todos los participantes y la consecucidn de los objetivos de
la reunidn en el tiempo previsto), proponer nuevos objetivos y acciones para el Plan Anual de Centro

gue mejoren las estrategias del centro para favorecer las oportunidades y experiencias inclusivas.

5.- Quinta Fase (Mayo2017-Noviembre 2017).



Consiste en el traslado del procedimiento de inclusién a la entidad favoreciendo asi que éste forme
parte de la cultura de la totalidad de la organizacién. Una vez transmitido, la entidad se plantea
obtener valores de todos los usuarios y se comienza por el grupo de servicios que atiende a adultos
y que incluye dos Unidades de Estancia Diurnas (UED), dos Viviendas Tuteladas (VT) y tres Unidades

Integradas en la Comunidad (UIC).

En el centro educativo estamos valorando los resultados de la tercera medicién y llevando a cabo
las modificaciones apropiadas en los PAIS de los alumnos en base a la aplicacién de los diagramas

de decision y teniendo en cuenta las fichas de evaluacién de los entornos.

Por otro lado, el trabajo de colaboracién con la Universidad de Sevilla, ha permitido mejorar los

items del cuestionario y obtener una versidon mas ajustada a la medicién de los niveles de inclusién.

El procedimiento se ha incluido en el mapa de procesos de la entidad, calando en ésta y

proporcionando una vision comun relativa a la inclusién en todos los profesionales.

Nos ha permitido reflexionar sobre la no escalabilidad de los niveles y ver que se puede contribuir
llevando a cabo determinadas acciones sin que éstas impliquen unas relaciones personales
significativas. Este factor nos obliga a seguir generando y gestionando apoyos diferentes, basados
en las habilidades e intereses sociales de las personas con TEA, sin olvidar su condicion y sus
decisiones en los casos en los que una clara “interdeterminacion” nos hace plantearnos la mejor
opcién de una actividad sin estimulacién social si la persona lo desea en estas condiciones. Este

aspecto lo empezamos a encontrar en personas con TEA sin discapacidad intelectual adultas.

Los resultados y la puesta en comun de este estudio ha modificado la visién de los objetivos de los
planes de apoyo de los usuarios, formulandose actualmente con una visién mas basada en todos los
contextos de la persona, ya que hemos observado que cuantas mas actividades llevadas a cabo por
la familia, amigos, grupo de apoyo en general, en horario no lectivo, consigue mejores niveles de
inclusidn, y aumenta el nimero de contextos que facilitan una actividad inclusiva en el futuro. De
hecho se da un aumento en el nimero de objetivos englobados dentro de la dimensidn de inclusion

desde que se empieza a emplear el cuestionario.

En nuestro empefio por ampliar y mejorar la calidad de la inclusion hemos llevado a cabo acciones

de sensibilizacién, y sobre todo, formaciéon a profesionales de contextos no relacionados



directamente con el TEA, pero que han resultado decisivos a la hora de poder establecer algunos de
los niveles de inclusién reflejados en los cuestionarios. Estas personas y los contextos en los que se
estan llevando a cabo, tienen ademads un efecto multiplicador de acciones inclusivas, ya que nos

permite el acercamiento de otras personas y su evolucién o “salto” de niveles.

El hecho de generar un Plan que afecta a todo el centro, y a toda la entidad, modifica la estrategia
de ésta, enfocdndola a aspectos mucho mds ambiciosos como modelos de cambio de un centro

especifico a experiencias de escolarizacién combinaday, por qué no, de aulas abiertas en un futuro.

Nos planteamos la necesidad de incluir la propia perspectiva de la persona con TEA sobre su proceso
de inclusion, tomandola asi como una medida de eficacia de la intervencidn. Sin tener aun claro
como incluirlo en la herramienta, si hemos reflexionado sobre diferentes férmulas para valorar la
perspectiva de cada persona con TEA en funcién de sus posibilidades de expresidn de la satisfaccion

con la actividad y donde poner el enfoque en funcién del nivel que estamos valorando.

Para terminar, no queremos olvidar que este estudio surge con la finalidad de saber cual era la
situacién de la dimension de inclusion de las personas con TEA en una asociacidn, exclusivamente
para llevar a cabo acciones que la mejoraran. De ese pequefio objetivo se nos abre un contenido

enorme de acciones a llevar a cabo y del que esto es sélo el principio.
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Texto

— De dbénde surge la idea/tema

Los datos internacionales sobre la prevalencia del Trastorno del Espectro del Autismo,
apuntan que 1 de cada 100 personas puede presentar un trastorno de este tipo. Algunas
fuentes apuntan cifras mas elevadas, que han impulsado actuaciones y politicas publicas a

nivel internacional dirigidas a este colectivo.

Sin embargo, en Espafia no se dispone de informacién poblacional sobre su realidad,
especialmente en el caso de las personas adultas, y mucho menos datos desagregados
por sexo. Aungue la prevalencia del TEA no parece experimentar variaciones significativas
en funcion a la edad, la representacién de poblacion adulta en las fuentes estadisticas
oficiales es muy poco significativa y la ausencia de informacién sobre este grupo de
poblacion, asi sobre cémo se manifiesta el TEA en las mujeres y hombres, lo hace

practicamente invisible

En este sentido, la ausencia de datos y el desconocimiento sobre el colectivo es una barrera
que dificulta la planificacion y el impulso de politicas publicas dirigidas a sus necesidades
ya que son muy heterogéneas. Todo ello se ha de hacer manteniendo una perspectiva de

género.

Desde el 2015 Autismo Espafia desarrolla un estudio para conocer la situacion y
caracteristicas sociodemograficas de los hombres y las mujeres adultas con TEA en
Espafia, dirigido a obtener datos contrastados sobre la dimension del colectivo y sobre la

diversidad de sus necesidades.

— Planteamientos



En los ultimos treinta afios se ha constatado un aumento considerable del nimero de casos
detectados y diagnosticados con TEA, y, especialmente en nifias y mujeres. Las razones
que explican este incremento de forma global no estan aun claras, puede que se deban a
una mayor precision de los procedimientos e instrumentos de diagndstico, a la mejora en el
conocimiento y la formacién de las personas profesionales, o ciertamente, a un aumento
real de la incidencia de este tipo de trastornos (Barthélemy et al., 2008). Sin embargo, en
el caso de las mujeres en ocasiones no se les diagnostica adecuadamente o se realizan

diagndsticos erréneos.

— Metodologia

Se ha realizado un analisis de datos basado tanto en las fuentes secundarias (datos disponibles en
las fuentes estadisticas estatales y de Comunidades/Ciudades Auténomas) como en fuentes

primarias a través de procesos propios de recogida de informacidn.

Referente a las principales fuentes secundarias consultadas a nivel nacional, desde 2015 se ha

realizado un seguimiento y analisis de:

- Encuesta sobre Discapacidad Autonomia Personal y Situacion de Dependencia (EDAD 2008) del
Instituto Nacional de Estadistica (Instituto Nacional de Estadistica).
- Base Estatal de Personas con Discapacidad del Instituto de Mayores y Servicios Sociales (datos a

31 de diciembre de 2013, 2014 y 2015)

Para la recogida de informacion y registros de fuentes primarias se ha realizado un proceso

de recogida de informacion:
- Sistema de informacion TEA

A través de una ficha registro se ha desarrollado un proceso de recogida de informacién
individualizada de personas con TEA lo que ha permitido la incorporacion sistematizada y
pormenorizada de los datos. Para ésta recogida se ha disefiado un soporte informatico
facilitado a aquellas entidades confederadas en Autismo Espafa que han firmado un
acuerdo de colaboracién. Se trata de un proceso de recogida de informacién abierto y
continuado y cuyo objetivo es aumentar el nimero de personas registradas en etapas y

procesos posteriores. La informacion que se recoge se refiere a los siguientes ambitos:



perfil sociodemogréfico, antecedentes familiares, diagnéstico clinico, salud, valoracién de
discapacidad, dependencia y prestaciones asociadas, modificacion de la capacidad
juridica, prestaciones y becas, entorno en el que reside la persona, educacién, empleo,
intervenciones y terapias recibidas, apoyos y servicios recibidos desde las entidades.

La muestra obtenida tras el primer proceso de recogida de informacién esta conformada
por 708 personas (mujeres=17, 23%,) de las cuales el 34,04% son personas adultas. Se

considera poblacion adulta la poblacién a partir de 18 afios.

— Conclusiones

Las conclusiones que se presentan son un analisis descriptivo de la revision de las fuentes

estadisticas y registros de fuentes primarias.

En cuanto las estadisticas oficiales, son las siguientes:

- El acceso a datos especificos para caracterizar a la poblacion con TEA en Espafa es
un proceso muy complejo. Existe una desinformacion significativa a nivel estatal sobre
la dimensién y las caracteristicas sociodemogréficas del colectivo (edad, sexo, etc.).

- Las estadisticas oficiales son escasas Y las referencias a las personas con TEA poco
precisas, no existiendo ninguna fuente estadistica oficial que incluya una categoria
especifica referida al TEA en su conjunto.

- Apesar de que dos fuentes oficiales hacen referencia a personas con TEA (EDAD 2008
y Base estatal de personas con discapacidad del IMSERSO), los datos que aportan

tienen importantes limitaciones. Entre otras, se destacan:

o diferencias muy significativas en la codificacién que emplean las diferentes Comunidades
Auténomas para recoger la informacién relativa a las personas con TEA (como, por
ejemplo, la tipificacion),

o diferenciasen los criterios para realizar las valoraciones de la discapacidad, considerando,
Unicamente, a las personas que han obtenido el reconocimiento del grado de discapacidad

y excluyendo a aquellas que no lo han solicitado o no lo han obtenido.



En cuanto a los datos analizados, de las fuentes estadisticas oficiales se desprenden algunas

conclusiones y tendencias:

- Considerando los datos relativos a la EDAD (2008), las personas que tienen
diagnosticado “autismo” u otros trastornos asociados al autismo como condicion
cronica son 13.772, suponiendo esto una tasa de 0,33 por mil habitantes,

- Segun los datos de la Base Estatal de personas con Discapacidad (31 de diciembre de
2015) el nimero de personas con diagnéstico de autismo son 12.433 y 47.566
personas con Trastorno del Desarrollo.

- Estos datos se alejan mucho de los datos de prevalencia sefialados por Autismo
Europa (1 persona por cada 100).

- Los datos sobre edad de las fuentes oficiales reflejan que se trata de una poblacién
joven. De acuerdo a los datos de Trastorno del Desarrollo referidos a la Base Estatal
de Discapacidad (31 de diciembre de 2015):

o la poblacién de 0-17 aios es de 32.700 (68,75%), siendo el 50,82% de la poblacion de
edades comprendidas entre 5y 14 afios (24.172).

o lapoblacién a partir de 18 afios representa un 30,84% (14.670), suponiendo los que tienen
+ de 35 afios tan solo el 5,23% (2.489).

- En cualquier caso, se pone de manifiesto la tendencia a un aumento del nimero de
personas con TEA en edades mas adultas para los préximos 15 afios. Se trata de la
poblacion que actualmente se concentra en torno a los 18 y 35 afios, que supone un
25,61% del total de las personas con Trastorno del Desarrollo, tal y como muestran los

datos de la Base Estatal de Discapacidad.

Respecto a la recogida de datos del Sistema de Informacion (correspondientes al ultimo trimestre

de 2017 y el primero del 2018) se extraen las siguientes ideas:

- Es preciso incrementar la informacién disponible sobre las personas con TEA
vinculadas a las entidades de Autismo Espafia y también a otras entidades o servicios,
incluso fuera del movimiento asociativo, para obtener resultados y conclusiones
relevantes sobre la situacion del colectivo en Espafia.

- Asimismo es fundamental mejorar la calidad y el nimero de los datos que se recopilen

para extraer resultados significativos.



El nimero total de personas con TEA del que se ha obtenido informacion son 708, de
las que 586 son hombres (82,77%) y 122 son mujeres (17, 23%).
La poblacién con menos de 18 afios supone un 65,96%, representando la poblacion
adulta el 34,04%.
En cuanto al tipo de categoria diagndstica, los resultados muestran que la mas comun
es Trastorno Autista (DSM V). Las categorias encontradas mas frecuentes son:

o Trastorno Autista 37,99%

o TEA sin déficit intelectual (DSM V) 12,71%

o Trastorno Generalizado del Desarrollo No especificado (DSM 1V) 12,57%

o Sindrome Asperger (DSM 1V) 10,17%

o TEA con déficit intelectual (DSM IV) 7,91%

Atendiendo al tipo de diagndstico en funcién del sexo, la distribucion es similar en todos
los casos, a excepcion de Sindrome de Asperger que tiene mayor peso en las mujeres
(12,61% frente a 7,16%) y en el del diagnostico de TEA sin déficit intelectual que tiene
mayor peso en hombres (14,14% frente a 7,56%).

En relacion al numero de personas por afio de diagndstico confirmado, se puede
observar un incremento de personas a partir del afio 2000, con una tendencia de
aumento hasta la actualidad en ambos sexos.

Por lo que respecta a las personas adultas, la distribucién segun tipo de diagnostico
varia ligeramente respecto al total de la muestra, siendo la mas frecuente la categoria
diagnostica Trastorno Autista (DSM 1V). Las categorias encontradas mas

frecuentemente son:

o Trastorno Autista (DSM IV) 41,49%
o Sindrome de Asperger (DSM 1V). 14,11%

o Trastorno Generalizado del Desarrollo- No especificado (DSM 1V) 11,62%

En cuento al estado de salud de las personas registradas:

o Un6,07% tiene trastornos genéticos, aumentando este porcentaje ligeramente en el caso

de las personas adultas (7,05%)



o Una de alternaciones mas habituales del sistema nervioso es la epilepsia y las crisis
epilépticas recurrentes. La presentan un 13,28% del total de las personas registradas. Este
porcentaje se incrementa considerablemente en el caso de las personas adultas,
suponiendo un porcentaje de 32,42%.

o Las enfermedades crdnicas diagnosticadas mds frecuentemente en las personas
registradas son los trastornos del suefio 10,45%, dermatitis y eccema 5,65%, sobrepeso u
obesidad 5,37% y trastornos intestinales 4,24%.

o Por lo que respecta a las personas adultas, son significativos los trastornos del suefo
estando presente en un 20,75%, el sobrepeso u obesidad 12,03% y los trastornos

intestinales 8,30%.

El 50,85% de las personas registradas recibe tratamientos psicofarmacol6gicos. Este
porcentaje se incrementa para las personas adultas (a partir de 18 afios), suponiendo
el 64,73%.

Respecto al total de la muestra, los tratamientos farmacoldgicos mas habituales son los
antipsicdticos 65,56%, anticonvulsivantes-antiepilépticos 31,94%, ansioliticos 21,39% vy
metilfenidato14, 44%.

Esta tendencia es similar en el caso de las personas adultas, siendo también los mas
habituales los antipsicéticos 50,62%, anticonvulsivantes-antiepilépticos 31,54%. Se
incrementa ligeramente el porcentaje de ansioliticos 28,22% y disminuye el porcentaje de
las personas adultas que reciben tratamientos con metilfenidato, suponiendo estos un

2,90%.

El 90,82% de las personas registradas cuentan con certificado de discapacidad. Si
tenemos en cuenta el sexo, el porcentaje de mujeres que cuentan con certificado de
discapacidad (94,26%) es ligeramente superior al de los hombres (90,10%). En el caso
de las personas adultas este porcentaje se incrementa al 95,44%, sin existir diferencias
significativas por sexo (95,24 hombres frente al 96,15% de mujeres)

En cuanto a la situacion laboral de las personas adultas registradas, mas de la mitad

se encuentran en situacion de desempleo 52,47% y un 30,49% son estudiantes.



Solamente un 6,28% estan trabajando. Es destacable que de las personas empleadas
ninguna es muijer.

- En cuanto a las opciones de residencia, e entorno mas habitual en el que residen las
personas adultas registradas es el hogar familiar, lo que representa el 51,45% de los
casos. Otras opciones mucho menos frecuentes, aunque también con relevancia, son

la estancia combinada 22,82% y la vivienda especifica para personas con TEA 20,75%.
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Texto

— De dénde surge la idea/tema

En Espafa apenas se disponen datos estadisticos a nivel estatal sobre la situacién de las
personas con Trastorno del Espectro del Autismo (en adelante TEA). Ademas, existen
enormes diferencias territoriales tanto en la informacién disponible como en la regulacion

normativa que afecta al colectivo (modalidades de escolarizacion, tipos de apoyos, etc.).

A las diferencias existentes en la sistematizacion de la informacion entre los distintos
territorios, se suman diferencias en las consideraciones sobre la categorizacion de la
educacion inclusiva del alumnado con TEA. El Comité sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad de Naciones Unidas (2018) sefiala que los datos oficiales no reflejan la
realidad ya que, en ocasiones, se interpreta errbneamente que la incorporacion de
alumnado con discapacidad a centros ordinarios pero sin los ajustes razonables requeridos,
la incorporacién a aulas de educacion especial o la incorporacion en modalidad combinada,

constituye una educacion inclusiva.

Esta situacion dificulta enormemente la orientacién de politicas publicas y modelos de
innovacion educativa que mejoren la educacion del alumnado con TEA en nuestro pais.

Para ello, y con el objetivo de ampliar el conocimiento sobre la realidad de los alumnos y
alumnas con TEA en las diferentes Comunidades Autonomas, Autismo Espafia ha
analizado los datos disponibles de las diferentes Administraciones educativas, y se ha
ampliado dicha informacion especifica con datos extraidos de diferentes entidades

vinculadas al colectivo.



— Planteamientos

- La Convencion Internacional de Derechos de las Personas con Discapacidad (2006) dedica su
articulo 24 al derecho a la educacién en el que establece que los Estados Parte garantizaran un
sistema de educacién inclusivo a todos los niveles, asi como la ensefianza a lo largo de la vida.
Sin embargo, el Comité considera que la educacién inclusiva y de calidad en Espaia de personas
con discapacidad intelectual o psicosocial no estd garantizada. Mantiene que, partiendo de
evaluaciones basadas en un modelo médico de la discapacidad, el sistema favorece la
segregacion educativa y la denegacion de los ajustes razonables necesarios para la inclusion sin

discriminacion en el sistema educativo general.

- En Espaiia se estima que la prevalencia de estudiantes en educacién obligatoria es de 1,55% en
edad preescolar y de 1% en edad escolar (Morales-Hidalgo, Roigé-Castellvi, Hernandez-

Martinez, Voltas y Canals, 2018).

- Segun los datos del Ministerio de Educacién y Formacién Profesional (2016-2017) en Espafiia se
identificaron a 33.726 (82,49% nifios y 17,51% nifias) con Trastorno Generalizado del Desarrollo
lo que supone un 15,51% del alumnado con necesidades especiales asociadas a una

discapacidad.

- Las personas con TEA conforman uno de los colectivos con mayores tasas de fracaso y
abandono escolar y presentan una gran vulnerabilidad a ser excluidos del sistema educativo y
a ser victimas de situaciones de abuso o acoso escolar (Estrategia Espafiola en Trastorno del

Espectro del Autismo, 2015).

- El papel y los apoyos facilitados por los equipos profesionales de los centros educativos varia
significativamente en funcidn de la etapa en la que se encuentre la persona, siendo mas intenso
en las primeras etapas educativas (Infantil y Primaria) y mucho menos en la Educacidn

Secundaria o en el Bachillerato (Vidriales, Hernandez y Plaza, 2018).

- Ademas, en un estado descentralizado como es el espafiol, las competencias, funciones,

servicios y recursos educativos se encuentran distribuidos entre el Estado, las Comunidades



Auténomas, las Administraciones Locales y los centros docentes. Esto implica que los modelos
educativos y organizativos de los centros escolares y de los demas recursos del sistema escolar
se han desarrollado en base a criterios diversos, dando lugar grandes diferencias territoriales.
El desarrollo de servicios educativos especializados es limitado y territorialmente disperso
existiendo desigualdades importantes en la cobertura publica y privada entre las diferentes

Comunidades Auténomas.

Por todo ello, se considera necesario un andlisis comparativo de las diferentes férmulas de
escolarizacion del alumnado con TEA: educacion combinada, educacién ordinaria con
apoyos, aulas especificas de educacion ordinaria y/o educacién especial en centros
ordinarios (aulas estables, unidades de curriculo especial, aulas CyL, etc.) y educacién en
centros de educacion especial.

— Metodologia

Se ha realizado un andlisis de datos a través de fuentes secundarias (datos disponibles en las fuentes
estadisticas estatales y de las Consejerias de Educacién) como en fuentes primarias a través de

procesos propios de recogida de informacion.

Referente a las principales fuentes secundarias consultadas a nivel nacional y por Comunidades/

Ciudades Auténomas, se ha obtenido la informacion sobre:

- datos de alumnado no universitario en Régimen General con necesidades de apoyo educativo
del Ministerio de Educacidn y Formacidn Profesional.

- datos de las Consejerias de Educacion por Comunidades/Ciudades Auténomas:
o alumnado con TEA matriculado,

o centros educativos que atienden a alumnado con TEA.

En la recogida de informacion y registros de fuentes primarias se han obtenido datos a
través del Sistema de Informacion TEA de personas vinculadas a las entidades

confederadas a Autismo Espafa (entre octubre 2017 y marzo 2018).

— Conclusiones



De acuerdo a los datos estadisticos que publica anualmente el Ministerio de Educacioén y

Formacién Profesional relativos al alumnado de educacién no universitaria con necesidades

de apoyo educativo escolarizado en Régimen General relativos al curso escolar 2016-2017

se extraen las siguientes conclusiones:

en relacion a la categoria de “Trastorno Generalizado del Desarrollo” (TGD) como
diagndstico principal (y dadas las limitaciones que tiene la identificacion de las personas con
TEA sdlo en esta categoria diagndstica), se identifican 33.726 con Trastorno Generalizado
del Desarrollo en la educacidn primaria y secundaria (27.820 son nifios y 5.906 nifias);

el 24,23% del alumnado con TGD estd escolarizado en la modalidad de educacién especial 2
(76% nifios y 24% nifias) y el 75,77% en educacion integrada (85% nifios y 15% nifias);

en cuanto a las etapas educativas, solo hay datos disponibles del alumnado con TEA en la
modalidad de educacién ordinaria. El 21% (5.361) cursa Educacion Infantil, un 50,9%
(13.019) Educacion Primaria, un 17,9 % Secundaria (5.596), un 2,3% Bachillerato (587) y en
Ciclos formativos de FP el 2,6 % (661).;

se observa un aumento del alumnado con TGD en los ultimos seis cursos escolares (19.023
alumnos/as en el curso 2011-2012 a 33.726 en 2016-2017), lo que supone un incremento
de 77.29% (14.703 alumnos/as). Este aumento es mas acentuado en el alumnado en
educacion integrada, con 12.578 alumnos/as (96,94%) en comparacién con el alumnado en

educacion especial 2.125 (35%).

Enrelacion a los datos estadisticos solicitados a las Consejerias de Educacion para el curso

escolar 2016-2017 se extraen las siguientes conclusiones preliminares:

la sistematizacion de la informacién que realiza cada una de las Comunidades/ Ciudades
Autdnomas es heterogénea;

la informacién de datos desglosados por etapa educativa, sexo y edad no esta disponible en
todos los territorios;

existen diferencias significativas en cuanto a modelos educativos y organizativos;

se aprecian ciertas diferencias en el nimero de alumnado con TEA segun los datos que

facilitan las Comunidades Auténomas y el Ministerio de Educacién, Cultura y Deporte

2 Se refiere a los centros de educacion especial y a las unidades especificas que estan en centros ordinarios.



- resulta complejo identificar si el alumnado con TEA que atiende un curriculum de educacién

especial u ordinaria en algunas Comunidades Auténomas.

En cuanto a los datos estadisticos obtenidos a través del Sistema de informacion TEA:

- El nimero total de personas con TEA del que se ha obtenido informacién son 708, de las que
586 son hombres (82,77%) y 122 son mujeres (17, 23%).

- Esimportante subrayar que se trata de una poblacidn joven ya que el 84,46% tiene entre 3y 41
anos de los cuales el 76,13% tienen edades comprendidas entre 3 y 21 ainos.

- EI'63,99% de las personas registradas cursan sus estudios en modalidad de educacién ordinaria
y un 36,01% en educacion especial. En la educacion especial el porcentaje de mujeres es mayor
(45,35%).

- Las personas que cursan sus estudios en educacién especial se distribuyen en:

o Segun el tipo de centro:
- centros especificos para alumnado con TEA (62,56%)
- centros especiales genéricos (18,46%),
- unidades de educacién especial en centros ordinarios (12,31%)
- escolarizacién combinada centro ordinario-especifico (6,67%).

o segun la etapa educativa: el 66,50% cursa Educacién Basica Obligatoria, el 23,86%
Programas de Transicién a la Vida Adulta y el 8,12% Educacidn Infantil.

- Las personas que cursan sus estudios en educacién ordinaria se distribuyen en:

o segun el tipo de centro:

- centros ordinarios con apoyos a alumnado con necesidades especificas de apoyo

educativo (46,57%)

centros ordinarios sin apoyos (46%),
- centros de educacidn ordinaria de escolarizacion preferentes para alumnado con TEA
(5,14%),
- escolarizacién combinada centro ordinario- especifico (2,29%).
o segln la etapa educativa: el 23,14% cursa Educacién Infantil, el 46,86% Educacion
Primaria, el 16,86% Secundaria, el 4,29% Bachillerato, el 3,71% Ciclos formativos de FP y

el 3,43% Ensefianzas Universitarias.



De los resultados obtenidos se identifican algunas conclusiones:

o el alumnado con TEA en la educacidn no universitaria se ha incrementado en los ultimos
afios de forma significativa, un 77,29% desde 2011/12 hasta 2016/2017;

o el alumnado con TEA estd escolarizado de forma mas frecuente en la modalidad de
educacién ordinaria respecto a la modalidad de educacién especial, con variaciones entre
Comunidades Auténomas;

o el alumnado con TEA estd escolarizado de forma mas frecuente en las primeras etapas
educativas, principalmente en Infantil y Primaria, seguido de la Educacién Secundaria y
con muy poca presencia en Bachillerato y Formacién profesional, lo que puede reflejar
situaciones de abandono y fracaso escolar;

o las fuentes estadisticas oficiales no reflejan la distribucidn del alumnado TEA en cuanto al

curriculo especial u ordinario que cursan.
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Texto

— De dénde surge la idea/tema

La salud es una de las dimensiones con mayor impacto en la calidad de vida de todas las
personas. Por ello, promover un estilo de vida saludable a lo largo de todo el ciclo vital es
esencial para favorecer la calidad de vida en las edades mas avanzadas. No obstante, la
falta de informacién sobre los factores que inciden en la salud de las personas con Trastorno
del Espectro del Autismo al llegar a la vejez dificulta el desarrollo de actuaciones preventivas
y de sistemas de apoyo que promuevan la salud y favorezcan una éptima calidad de vida

en esta etapa vital.

Por ello, Autismo Espana en el 2017 elaboré una guia “El cuidado de mi salud: Guia préactica
para la promocion de la salud de las personas mayores con Trastorno del Espectro del
Autismo”, que busca promover la salud de las personas mayores con TEA y su
envejecimiento activo, ofreciendo herramientas y sistemas de apoyo y recomendando una

serie de habitos de vida saludable.

Las necesidades de realizar una guia de estas caracteristicas han sido identificadas por las

propias personas con TEA, asi como sus familiares y equipos profesionales que les facilitan



apoyos en el estudio “Envejecimiento y Trastorno del Espectro del Autismo: Una etapa vital

invisible” publicado por Autismo Espafia en el 2016.

— Planteamientos

- Segun la Organizacién Mundial de la Salud (2015), la salud es una de las dimensiones
imprescindibles para la promocién de un envejecimiento activo.
- Lasalud es la dimensién con mayor impacto en la calidad de vida de las personas, y se entiende
como un estado completo de bienestar, y no Unicamente como la ausencia de enfermedades.
Por ello, para garantizar el bienestar de cualquier persona es esencial la atencién y promocion
de una 6ptima salud.
- Existe muy poca informacién sobre los TEA en personas que tengan mds de 50 afios y aun
menos sobre su proceso de envejecimiento. En concreto:
e las manifestaciones encontradas entre hombres y mujeres (Wise, Smith y Rabins, 2017),
e las interacciones entre el envejecimiento, las condiciones comdrbidas de salud vy las
manifestaciones clinicas de los TEA,
e el desarrollo evolutivo y el seguimiento longitudinal de la salud,
e la eficacia y eficiencia de los tratamientos y los servicios sanitarios para prevenir,
detectar e intervenir ante problemas de salud,
e las barreras y facilitadores detectados para una adecuada atencién a la salud de las
personas con TEA,
e la evolucidn que experimentan sus principales sistemas de apoyo a lo largo de la vida
(fundamentalmente sus familias) y las consecuencias que pueden tener la pérdida o
disminucién de esta red de apoyo para la calidad de vida de la persona con TEA (Piven

y Rabins, 2011).

- Tradicionalmente se ha dado por supuesto que las propias caracteristicas de los TEA y el hecho
de presentarlo predisponen a presentar problemas de indole médica o social y que éstos
pueden verse incrementados con la edad (Povey et al., 2011).

- Resulta complejo identificar de forma temprana los cambios en la salud asociados al

envejecimiento ya que en muchas ocasiones éstos se atribuyen a las propias caracteristicas del



trastorno. La presencia de movimientos repetitivos (Esbensen, Seltzer, Lam y Bodfish, 2009) o
de alternaciones sensoriales (Kern et al., 2006) parecen atenuarse con la edad.

- Se han desarrollado pocas iniciativas para valorar las caracteristicas esenciales que deben
reunir los sistemas de apoyo con el objetivo de promover el envejecimiento activo de las

personas que forman parte del colectivo.

— Metodologia

La metodologia propuesta para la elaboraciéon de la guia ha sido a través de fuentes
secundarias, y se ha llevado a cabo por una recopilacién de documentacion e informacién
sobre el objeto de la guia. Ademas se han utilizado una recopilacibn de materiales y
herramientas que algunas entidades de la Comisién de Envejecimiento Activo de Autismo
Espafa estan utilizando en su practica habitual, con el objeto de compartirlas y ponerlas a
disposicién de cualquier persona que pueda tener interés en esta materia.

Para su elaboracién también se han realizado entrevistas a personas expertas en el ambito
de la gerontologia y la salud (fuentes primarias) que a su vez éstas se han encargado de

revisar y validar la informacion.

— Conclusiones

En la guia se han recogido, por un lado, recomendaciones para realizar un seguimiento de
la salud de las personas mayores con TEA, tanto en el bienestar fisico como emocional, y
establecer actuaciones dirigidas a la prevencion y promocion de habitos de vida saludables
en diferentes dimensiones de la misma.

SENALES DE ALERTA EN EL BIENESTAR FiSICO Y EMOCIONAL

Bienestar fisico:

Recomendaciones generales:
- acudir al médico/a siempre que existan dudas sobre la salud
- el dolor puede convertirse en una sensacién dificil de transmitir y describir para la persona con

TEA



- observacion de: cambios en el estado de dnimo, pérdida de apetito, trastornos del suefio, falta

de respuesta, y desequilibrio o aumento de las caidas

Sefiales de alerta: Variables orientativas (no se dispone de informacién basada en la
evidencia sobre su aplicacion en TEA)
1. Relacionadas con manifestaciones fisica o fisioldgicas

- pérdida de peso no justificada

- cambios en los habitos urinarios o intestinales

- sangrado o hemorragias anormales

- aumento de las caidas e inestabilidad

- cambios en los habitos del suefio

- modificacidn en la tipologia y duracidn de las crisis epilépticas

2. Relacionadas con habilidades cognitivas.
Se trata de variables orientativas puesto que no se dispone informacion relativa a su
aplicacion en el TEA, por ello serd necesario tomar en consideracion el perfil de desempefio
gque la persona manifiesta de manera previa a la aparicion de sefiales de alerta.

- pérdida de memoria

- dificultades en la consecucién de retos antes afrontables

- confusién o desorientacidon en el espacio y tiempo

- dificultad en el pensamiento abstracto y espacial

- problemas con el lenguaje oral o escrito

- tendencia a mover las cosas y no saber donde estan

- disminucién en la capacidad de razonamiento

- retiro del trabajo o actividades sociales

- Cambios en el humor en personalidad

Bienestar emocional:

Algunos indicadores de alerta a los que es necesario prestar atencion para la deteccion de

posibles riesgos para el bienestar emocional son?:

3 Informacion elaborada por Joan Cruells (2017), en el marco de la Comision de Envejecimiento Activo.



- tristeza, la mayor parte del dia

- perdida de ilusién y de interés por motivaciones habituales

- anhedonia: pérdida o disminucién de la capacidad de sentir placer ante estimulos agradables y
que anteriormente eran placenteros

- aumento de la irritabilidad

- enlentecimiento psicomotor

- disminucién de la capacidad de concentracién

- incremento u ocurrencia de pensamientos circulares y no resolutivos

- astenia: cansancio acusado y no justificado, especialmente de predominio matutino

- abulia: disminucidn de la capacidad de trabajo y de realizacidon de actividades. Sensacion de
incapacidad sobrevenida y de inutilidad

- disminucién de la comunicacion: habla o se comunica menos y evita intencionadamente el
contacto social

- insomnio o hipersomnia

- pérdida o aumento significativo de apetito y de peso

- sensacion de desesperanza y de sufrimiento vital

- sensacion de soledad y de incomprensidn

- sensacion de culpabilidad: “mi familia sufre por mi culpa y ellos estarian mejor si yo no estuviera
aqui”

- sintomas de ansiedad: sensacién de opresidn toracica; sensacién de “nudo” en epigastrio (boca
del estdmago); y sensacion subjetiva de inestabilidad postural (pseudovértigos)

- verbalizacidn espontanea de pensamientos recurrentes de muerte: deseos de dejar de sufrir y

ver la muerte como Unica alternativa

RECOMENDACIONES PARA LA PREVENCION Y VIGILANCIA DE LA SALUD

1. Revisién anual con el médico/a de familia
- analitica de sangre y de orina
- control de peso y talla
- control de vision y audicion

- control de medicacidn



- vacunacién
2. Visitar al especialista en funcién de la necesidad
- revisién periddica para personas con crisis epilépticas
- revisidn psicélogo/a, psiquiatra y neurdlogo/a
- revisién médicos/especialista que determine atendiendo a protocolos para la
prevencion del cancer
- revisién podologia
3. Consultar con el médico/a de familia si se detectan cambios en patrones habituales en
comportamiento

4. Utilizar registros para el seguimiento de sintomas y la deteccién de cambios

PROMOCION DE HABITOS DE VIDA SALUDABLE

La promocion de habitos de vida de vida saludables desde edades tempranas ayudara, en
cualquier caso, a favorecer una mejor salud a largo plazo y aminorar el impacto de las
posibles condiciones de salud que se asocien tradicionalmente a la edad. No obstante,
estos hébitos de vida saludables se pueden incorporar en cualquier etapa de la vida.

Aspectos como:

- alimentacién equilibrada: dieta variada y moderada, liquidos, lacteos diarios, 4-5 comidas dia,
etc.

- Actividad fisica: evitar sedentarismo, ejercicio fisico todos los dias, cuidado con la ejecucién
postural, etc. Es muy importante que cada persona elija un tipo de ejercicio con el que disfrute y
que éste se realice de forma moderada

- higiene personal: promocién de una adecuada imagen personal relacionada con el aseo diario y
la utilizacion de un vestuario apropiado (estado de conservacion, limpieza, adecuacion al clima,
etc.). Asearse diariamente es una actividad fisica, un habito saludable y supone un factor de
proteccion para la salud a cualquier edad. En este sentido, es necesario facilitar a las personas
con TEA los apoyos necesarios (visuales, fisicos, verbales etc.) para que estas tareas se realicen
con la mayor autonomia posible

- higiene del suefio: rutinas adecuadas de suefio, vigilancia del entorno (creacidon de un ambiente

adecuado evitando estimulos que puedan interferir en la conciliacién del suefio como olores,



ruidos, fotograficas etc. En este sentido es recomendable promover habitos saludables del suefio
desde la infancia o inicio de la vida adulta

cuidado postural: repercusiones de estereotipias repetidas genera problemas articulares. Por
ello se destaca la importancia de promover la atencién al cuidado postural y a la prevencién de

lesiones asociadas a estos factores de riesgo.

Existen diferentes ambitos en los que resulta recomendable establecer sistemas

especificos de apoyo a la salud de las personas con TEA en edades avanzadas. Se contara,

en la medida de lo posible, con la participacion activa de la persona en las actuaciones a

desarrollar y se individualizaran en funcion de sus necesidades, capacidades y

preferencias.

Actuaciones encaminadas a la familiarizacidn con el entorno médico y sanitario. Anticipacion
- facilitar informacion previa sobre todas las visitas y pruebas médicas

- utilizacidn de recursos de apoyo a la comunicacion

- desensibilizacion

Apoyo en la prevencion. Facilitar apoyos para que la persona participe en el seguimiento de su
salud

- preparar informacién para la consulta médica

- registros sistematicos de las posibles sefiales de alarma

Apoyo en la promocién de habitos saludables. Conocer y reconocer pautas saludables.

- identificar preferencias para actividades deportivas.

- favorecer aprendizaje de habilidades de autocuidado

- higiene postural

- reconocer situaciones peligrosas

- identificacién y manejo de situaciones de riesgo para el bienestar emocional
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PROGRAMA DE INTERVENCION

La realidad de nuestras aulas refleja una sociedad dindmica y cambiante, con
nuevos desafios que se manifiestan en el dia a dia. La educacion de nuestro
alumnado supone un permanente reto para el que nuestro sistema educativo
permanece (debe permanecer) en un continuo proceso de adaptacion. Todos los
agentes implicados en dicho proceso desarrollamos nuestras actuaciones en un
marco reglado y conjunto, que nos permiten abordar esta realidad tan compleja. Una
de las grandes dificultades, que supone una constante en nuestra labor diaria, pero
gue tiene una creciente demanda de actuacion, es la intervencion con el alumnado
gue manifiesta graves problemas de conducta.

La Consejeria de Educaciéon de Murcia trata de abordar los nuevos retos a través
de legislaciones que regulen actuaciones concretas, asi como con la creacién de
equipos y unidades especificas que contribuyan, desde diversos campos, a dar
respuesta a las necesidades educativas del alumnado con trastornos graves de la
conducta. La convergencia desde diversos dmbitos profesionales (educativo, clinico
y social) enriquece este gran reto planteado, que trasciende el &mbito educativo.

Al amparo de lo que establece nuestra legislacion actual (La Ley Organica 2/2006,
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de 3 de mayo, de Educacién —LOE-, modificada por la Ley Orgénica 8/2013,

de 9 de diciembre
-LOMCE-), y con la necesidad urgente de dar una respuesta ajustada a estas necesidades,
en la Comunidad Auténoma de la Regidén de Murcia se establece la “Resolucion de 30 de
noviembre de 2015 (BORM de 31 de diciembre de 2015), de la Direccion General de
Innovacion Educativa y Atencion a la Diversidad y del Servicio Murciano de Salud, por la
que se establece el Programa de Aulas Terapéuticas para el alumnado con necesidades
educativas especiales derivadas de trastornos graves de conducta internalizantes y
externalizantes, vinculados a problemas de salud mental”. Esta Resolucion propicia la

creacion de la Unidad



Terapéutico-Educativa (UTE), formada por dos psicélogas clinicas, una trabajadora social y dos

maestras especialistas en pedagogia terapéutica.

Dado que nuestra conducta, tal y como viene expresado en la definicién oficial de la Real Academia
de la Lengua (RAE), es la “manera con que los hombres se comportan en su vida y acciones; es la
actividad del organismo en relacion funcional con su entorno; la conducta humana es inseparable del
entorno”, y por ello se hace presente en todos los ambientes sociales en los que se desarrolla todo

individuo, no pudiéndose abordar su intervencion, cuando es necesario, de forma aislada en un contexto.

Por otra parte, tal y como se define en el Centro Nacional de Desarrollo Curricular (CEDEC), en la pagina
oficial del MECD, “El origen del trastorno grave de conducta (TGC) es multi-causal. Ademds, todos los
factores actuan de manera reciproca y en interaccion, debiéndose tener en cuenta el momento de su
aparicion. Las personas que presentan trastornos graves de conducta deben recibir apoyos y atenciones
educativas especificas, desde un enfoque interdisciplinar y sistémico. Serd precisa la intervencion de
diferentes servicios, instituciones u organismos y la implicacion de la comunidad educativa, especialmente
la familia. Esta también necesita de apoyo personal y social para superar las situaciones de estrés y
disponer de orientaciones claras que le permitan comprender y dar respuesta a las necesidades de su hijo
o hija”. Por tanto, los trastornos graves de conducta deben abordarse, como decimos, de una manera
interdisciplinar y ecoldgica, incidiendo en el propio alumnado, en el aula y en el centro y en la familia.
(Balibrea, Martinez y Herrero, La Intervencion con el alumnado con graves problemas de conducta. Casos

prdcticos. Supervision 21, n°41- julio 2016)

La Unidad Terapéutico Educativa (UTE), que esta adscrita al Equipo de Orientacion Educativa y

Psicopedagogia Especifico de Autismo y otros Trastornos Graves del Desarrollo (EOEP TEA),

realiza su trabajo en el ambito geografico de la Regién de Murcia, e incide en la poblacién escolar

de todas las etapas educativas que tienen caracteristicas compatibles con necesidades educativas

especiales, derivadas de trastornos graves de conducta asociados a problemas de salud mental.

La UTE ha generado un modelo de funcionamiento que, teniendo en cuenta los diferentes perfiles

y estilos de intervencion, pueda ser (til y funcional, y que complemente la labor ya iniciada por los

diferentes Servicios de Orientacion, dando respuesta a las demandas planteadas.



La Unidad Terapéutico Educativa comienza su andadura en febrero de 2016, y desde esta fecha
hasta la actualidad han sido atendidos 110 casos, de los cuales, 47 son alumnado que se enmarca

dentro del Trastorno del Espectro del Autismo.
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MODELO DE INTERVENCION
La reciente publicacién de la Resolucion de 15 de abril de 2016, de la Direccion General de Innovacion
Educativa y Atencion a la Diversidad, por la que se establece un protocolo para la evaluacion e intervencion
ante conductas problemdticas en alumnado con necesidades educativas especiales derivadas de
discapacidad intelectual, crea la necesidad de una intervencién claramente interdisciplinar, y nuestro
proyecto trata de proporcionar una respuesta educativa a las necesidades derivadas de este tipo de
trastornos, no obviando la importancia de la confluencia de los demas perfiles profesionales que forman

parte de la Unidad Terapéutica Educativa, aspecto que revela su caracter innovador.

El equipo se constituye como una unidad de intervencion, que requiere desarrollar cada uno de
los &mbitos, con actuaciones concretas orientadas a dar respuesta a las necesidades planteadas
en lo educativo y en los aspectos socio — familiares.

Por tanto, queda nuestro proyecto enmarcado en una unidad pionera, que bajo la perspectiva de
un modelo ecoldgico, trata de atender una realidad creciente en nuestras aulas, de intervencion en
trastornos graves de la conducta.

Partiendo de la normativa legal, y de la practica docente, se desarrolla un plan de trabajo que
contribuye al andlisis funcional de la conducta, al desarrollo de materiales y estrategias dirigidas a
la prevencion de conductas disruptivas e implementacién de habilidades y conductas alternativas,
y a la intervencion puntual con el alumno, para ejemplificar unas metodologias especificas. El trabajo
debe tener continuidad en el tiempo y ser desarrollado por parte de los profesionales donde el
alumno esta escolarizado.

Centrandonos en el ambito educativo, la intervencién de la UTE contempla los siguientes
aspectos:

- Cuando la UTE recibe una demanda, y tras obtener la informacién del EOEP Especifico correspondiente
(p.e., del EOEP de Convivencia Escolar, del EOEP de Dificultades de Aprendizaje y TDAH, del EOEP de
Autismo y otros Trastornos Graves del Desarrollo, etc.), que ha realizado previamente una
intervencioén, iniciamos nuestra actuacion.

- Recabamos toda la informacidon del equipo docente que atiende al alumno o a la alumna, dado que es
fundamental para realizar un analisis funcional de la conducta. Para ello, no solo buscamos informacién
del alumnado sino, ademas, de las caracteristicas del centro, organizacion general, metodologias
empleadas, materiales utilizados, recursos personales disponibles, y todo aquello que nos pueda

ayudar a completar y/o modificar la intervencion ya realizada.



Es fundamental en este proceso la descripcion detallada de la conducta, conociendo qué ocurre
antes de que suceda el momento de “crisis”, como se desarrolla y qué sucede inmediatamente
después. Todo esto es complementado con la observacion del alumno o de la alumna en los
momentos de la jornada escolar que se consideran, en cada caso, mas oportunos.

Generalmente todo esto nos lleva a incidir en la necesidad de la prevencion, aspecto fundamental
para disminuir o, en la situacion ideal, eliminar la conducta problematica. Por lo tanto, cuando
contamos con la informacion suficiente, sugerimos todos los cambios de tipo organizativo,
metodoldgico, de recursos, etc., que puedan prevenir la aparicion de las conductas graves.

Ademads, en el programa de intervencion con el alumnado es preciso contar con habilidades
alternativas que también contribuyan a conseguir conductas mas adaptadas. Es por este motivo que
consideramos fundamental que los centros educativos cuenten con programas que desarrollen las
habilidades sociales y la inteligencia emocional, como herramientas fundamentales para la
prevencién de conductas graves, 0 en el caso de que aparezcan, para una mejor gestioén por parte
del propio alumnado y, como es légico, por parte delcentro.

Nuestro modelo de intervencién queda claramente enmarcado a través de los casos practicos
presentados en el articulo “La Intervencién con el alumnado con graves problemas de conducta.
Casos practicos” (Balibrea, Martinez y Herrero, Supervisiéon 21, n°41 julio 2016), donde se muestra
la intervencion de tres alumnos de las tres etapas educativas no universitarias que forman parte del
Sistema educativo.

Asi, en el denominado “CASO PRACTICO EN LA ETAPA DE EDUCACION INFANTIL” del
mencionado articulo, se puede constatar que todas las fases de nuestra intervencion como Unidad
llevan a una disminucion en frecuencia e intensidad de las conductas del nifio.

En este caso concreto, el analisis funcional de la conducta nos llevé a una reorganizacion de los
recursos personales y a una introduccion de medidas preventivas: materiales y metodologias
especificas (estructuracion de espacios y tiempos, introduccién de una mayor estructura y
actividades para el alumno, ensefianza de estrategias alternativas, tablas de contingencia,
evaluacion de reforzadores) y medidas reactivas (retirada de refuerzos, espacios de relajacion),
interviniendo directamente sobre el alumno, con el fin de iniciar y ejemplificar la adopcion de las
medidas propuestas. El trabajo se desarrollé en estrecha colaboracién con el centro, elaborando los
materiales e instaurando medidas que posibilitaran al profesorado su continuidad en el tiempo,

siendo este el momento en el que la UTE pasa a una fase de seguimiento a mas largo plazo.



Una de las claves del éxito en la intervencion es implicar al alumno en el proceso que se esta
llevando a cabo (casos 2 y 3 del mencionado articulo), elaborando el material conjuntamente con él
y desarrollando estrategias para poder enfrentarse a las situaciones que le generan ansiedad y que
desencadenan las conductas disruptivas. Estas estrategias han de ser adaptadas a cada situacion
y contexto, y han de suponer la adopcién de conductas alternativas positivas que pueda poner en
practica el chico ante las situaciones, previamente detectadas en el analisis funcional de la conducta.

Tras la intervencion inicial procedemos a un seguimiento de la demanda. En los casos en lo que
se constata una disminucién en frecuencia e intensidad de las conductas objeto de intervencion,
gue ha implicado la adopcién de las medidas necesarias en los diferentes contextos para responder
a las necesidades planteadas, se procede a un seguimiento de la demanda a largo plazo.

Posteriormente se procede al cierre del caso.

p PORCENTAJE
ALUMNADO
TOTAL DEMANDAS
bttty DEMANDA82 _,CERRADAS .
47 {
DEMANDAS EN SEGUIMIENTO

20 E‘:.> 42,55%
\

MOTIVOS POR EL QUE SE PROCEDE A CERRAR UNA DEMANDA:

- Disminucidn significativa en frecuencia e intensidad de las conductas objeto de la intervencidn.

- Se han adoptado medidas educativas, clinicas y sociales que responden adecuadamente para poder abordar

en el futuro las dificultades del alumno.

TOTAL DEMANDAS ATENDIDAS

® Alumnado TEA demandas en
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# Almunos con otro diagnoéstico
clinico




A modo de conclusion, y pese al breve pero
intenso tiempo de andadura e intervencion que
lleva esta Unidad Terapéutico-Educativa, -

60 | -

TOTALDEMANDAS TEA

podemos constatar lo siguiente:
50

1.- Que la intervencién con el alumnado TEA que i

presenta graves problemas de conducta se ha de 30
llevar a cabo en todos los contextos y con un 20
amplio numero de medidas, encaminadas tanto a 10

la prevencion de la aparicién de las conductas

disruptivas como a la instauracion de conductas
m CERRADOS = SEGUIMIENTO

adaptativas, con materiales y metodologias

especificas.

2.- Que la actuacién ha de ser consensuada y conjunta, teniendo muy en cuenta el andlisis
funcional de la conducta, asi como los intereses del alumno o de la alumna. En nuestra
intervenciones hemos podidos constatar que si queremos iniciar y mantener conductas alternativas,
€s necesaria una intervencion basada en un modelo ecol6gico e interdisciplinar, realizando un
abordaje “in situ”.

3.- Que es fundamental considerar los indicadores de riesgo, para intervenir lo antes posible, pues
la conducta se refuerza, de un modo u otro a lo largo de la historia escolar y personal del alumno.

4.- Que los centros educativos han de adaptarse e introducir cambios organizativos,
metodolégicos y de materiales. Cuanto antes se produzca esta adaptacién mayor sera la respuesta
y, por tanto, se lograran los objetivos establecidos. Nuestra Unidad, con este modelo de
intervencion, pretende ofrecer a dichos centros educativos un marco de referencia Gtil y practico que
hagan posible los cambios pretendidos.

5.- Que el contexto socio-familiar es un &mbito crucial en este cambio y en la intervencién que lo
propicie. Hemos de entender la situacion familiar, compartir -en cierto modo- la ansiedad y
frustracion que sufren todos los dias y ayudarles con herramientas (tiles, intentando la mayor
implicacién posible. Del mismo modo, la intervencion en el &mbito social, en colaboracién con los
servicios pertinentes, es otro de los aspectos fundamentales que abordamos desde nuestra Unidad,

ya que contribuye en gran medida a los cambios que pretendemos instaurar.



BIBLIOGRAFIA DE REFERENCIA

La Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacion (LOE), modificada por
la Ley Organica 8/2013, de 9 de diciembre, LOMCE.

Resolucidon de 30 de noviembre de 2015, de la Direccion General de Innovacién
Educativa y Atencién a la Diversidad y del Servicio Murciano de Salud, por la que se
establece el Programa de Aulas Terapéuticas para el alumnado con necesidades
educativas especiales derivadas de trastornos graves de conducta internalizantes y
externalizantes vinculados a problemas de salud mental en la Comunidad Auténoma

de la Regidn de Murcia.

Resolucién de 15 de abril de 2016, de la Direccidon General de Innovacién Educativa y
Atencidn a la Diversidad, por la que se establece un protocolo para la evaluacién e
intervencién ante conductas problematicas en alumnado con necesidades educativas

especiales derivadas de discapacidad intelectual.

Balibrea, Martinez y Herrero. La Intervencion con el Alumnado con Graves Problemas
De Conducta. Casos Practicos (InterventionWithSevereBehaviouralProblems’

Students. Practical Cases). Supervision 21, n2 41, julio 2016.

http://usie.es/la-intervencion-con-el-alumnado-con-graves-problemas-de-conducta-casos-

practicos/

O OO ON

Nombre

comunicacion:

Cuando las piezas encajan: Metodologia e intervencion en

entornos laborales

Entidad:

Autismo Cadiz

Ponente:

Florencia Pedersen



http://usie.es/la-intervencion-con-el-alumnado-con-graves-problemas-de-conducta-casos-practicos/
http://usie.es/la-intervencion-con-el-alumnado-con-graves-problemas-de-conducta-casos-practicos/

Objetivos del Trabajo

Describir la metodologia, herramientas de adaptacion, valoracion vy
seguimiento, utilizadas en un itinerario personalizado de insercién de personas
con TEA.

Ambito en el que se desarrolla

La poblacion a la que va dirigida este servicio son personas mayores de 16
afios con trastorno del espectro autista, que muestran inquietudes tanto
formativas como profesionales. Nuestra principal actividad radica en el disefio,
desarrollo e implementacién de itinerarios personalizados de inserciéon. Para
hacer frente a esta necesidad, ademas de centrarnos en este ambito, nuestra
asociacion lleva a cabo un Plan Integral de la persona, atendiendo otros
aspectos esenciales y a lo largo de todo su ciclo vital.

Breve resumen del trabajo realizado

Este proyecto se inicia en 2011, con un programa de orientacion vocacional y
busqueda de intereses, cuyo objetivo era fomentar la participacion en la
sociedad a través de la inclusion laboral. Atendiamos a 5 clientes. En la
actualidad, el servicio atiende a 27 personas (con itinerarios individuales) de las

cuales 22 son hombres y 5 mujeres.
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Como se observa en la gréfica anterior, hemos tenido un aumento significativo de clientes desde el

inicio del servicio hasta la actualidad.

En la actualidad el servicio de formacion y empleo tiene como objetivo general desarrollar acciones
de asesoramiento, orientacion vocacional - laboral y apoyo en la etapa de la educacién reglada y
no reglada, asi como preparaciéon de procedimientos de empleo con apoyo en empresas.

Para llevar a cabo nuestra intervencién es necesario tener en cuenta algunos aspectos
fundamentales que inciden directamente en el proceso de insercion laboral, como son las barreras

del entorno y la propia persona.

Asi pues, debemos implementar adaptaciones dentro del entorno laboral relativas a la accesibilidad
cognitiva (instrucciones en las tareas, procedimientos a seguir, protocolos), a la accesibilidad del
entorno (entorno fisico y espacial, los tiempos, las tareas, los horarios, etc.) y a la accesibilidad
social (relaciones con los compafieros y compafieras). Esta Ultima es crucial para el éxito del empleo

COon apoyo, pues es necesario encontrar apoyos naturales dentro del entorno laboral.

No debemos olvidar las caracteristicas personales de los clientes y sus déficits en la funcion
ejecutiva (estilo de aprendizaje, monitorizacion, memoria de trabajo...), asi como también
manifestaciones del estrés y la ansiedad, que exigen el analisis de los puestos de trabajo y el

acompafamiento de otra persona para afrontar este proceso.
Con todo esto, nuestra metodologia se estructura de la siguiente manera:

= Realizacién de acciones para la Prospeccion de empresas en busca de oportunidades laborales
para las personas con TEA, con el objetivo de crear una bolsa de trabajo que dé respuesta a las
necesidades de nuestros candidatos, que nos permita encontrar el puesto que mejor se adecue a
la persona

= Valoracidn de las personas con TEA candidatas: Esta fase hace relacidn al proceso de seleccion de
la toma de decisiéon del adecuado puesto de trabajo para cada persona, siendo necesario un
trabajo previo de recogida de informacién tanto por parte de la persona con TEA, como de su
entorno social y familiar porque en muchas ocasiones las personas con TEA no tienen una
informacién clara sobre si mismos y sus capacidades, sobre todo en el ambito laboral, dada su
limitada experiencia en el trabajo.

= Analisis y valoracion los posibles puestos de trabajo: En esta fase llevaremos a cabo las siguientes
tareas:

o Andlisis de las tareas que exigen el puesto en los diferentes momentos de la jornada

laboral para conocer sus exigencias



o Analisis del ritmo de produccidon que exige, ademas del analisis de ubicacién del puesto
dentro de la empresa, su encuadre, la solucién de problemas y las condiciones de
produccién

o Andlisis ambiental del puesto de trabajo ofrecido, tanto desde su aspecto fisico y material,
como desde el punto de vista social. Es necesario un analisis sistematico de las tareas que
se realiza en el puesto de trabajo y las actitudes y aptitudes bdsicas que ser requieren.

= Entrenamiento de las personas con TEA en el puesto de trabajo asignado, asi como adaptacion el
puesto de trabajo: En esta fase el/la mediador/a laboral lleva a cabo el proceso de formacion en
el puesto de trabajo concreto, realizando las adaptaciones necesarias para que la persona pueda
desempeiiar la actividad de la mejor manera posible. El papel de este profesional es fundamental
en todo el proceso, se concibe como un mediador entre la persona con TEA y el contexto donde
se desarrolla la actividad laboral, preparando ese contexto para hacerlo predecible, sencillo y
comprensible ademas de encargarse de la formacion de la persona que va a ser empleada. Sus
funciones principales:

o Adaptacion del puesto: rutina regular, estructuracién de tareas y situaciones sociales.

o Formacidn en el puesto de trabajo: destrezas laborales especificas y otras habilidades
necesarias ( sociales, comunicativas, salud y seguridad, gestion del tiempo vy
autodireccidn)

o Busqueda de apoyos naturales ( compafieros de trabajo que realizasen el apoyo de la
persona con TEA para que pueda existir la retirada del/la educador/a laboral)

= Acciones para el seguimiento y valoracién de todo el proceso: Esta fase implica el seguimiento de la
actividad laboral desempefiada por la persona con TEA y la idoneidad de las adaptaciones
establecidas para tal efecto. Esto supone, entre otras cosas, una evaluacidn del rendimiento, del

entorno laboral y de los apoyos establecidos.

Para poder llevar a cabo este proceso, es necesario el desarrollo de las siguientes actividades con el

fin de garantizar la atencion integral de nuestros clientes:

= Visitas a empresas

= Realizacién de informes sobre las condiciones de los puestos ofrecidos

= Entrevistas individuales con las personas candidatas para elaborar sus perfiles vocacionales

= Realizar acciones de acercamiento a la empresa para determinar el mejor puesto de trabajo para la

persona con TEA



=  Descripciéon y andlisis de los puestos de trabajo

= Elaboracién del plan de insercién de cada persona

= Disefios de estrategias laborales y/o sociales para el desempefio de la tarea seguiin cada caso

= Seguimiento de la calidad y ejecucién del puesto de trabajo

= Valoracidn de la satisfaccion del trabajador con TEA

= Valoracién de la satisfaccion con el trabajador con TEA por parte de la empresa

Principales resultados obtenidos

A continuacion reflejamos los resultados obtenidos desde el afio 2016 a la actualidad, considerando

gue un proceso laboral no se puede medir por afios naturales si ho por evolucién del itinerario de la

propia persona, es decir, los casos han ido avanzando hasta obtener los siguientes datos:

Indicadores previstos para evaluar el programa:

OBJETIVO

INDICADOR

RESULTADO OBTENIDO

Realizar acciones para la
Prospeccion de empresas en
busca de oportunidades
laborales para las personas con
TEA:

Numero de empresas contactadas.

Hemos contactado con 65

empresas

Numero de puestos de trabajo

ofrecidos.

Disponemos de una bolsa de
ofertas de empleo con distintos
perfiles que se actualiza

semanalmente.

NUmero de informes favorables de

los puestos de trabajo ofertados

19 informes favorables.

\Valorar las personas candidatas
con TEA:

Numero de entrevistas realizadas

Elaboraremos un registro de las

entrevistas personales. 100%

Numero de informes de perfiles

vocacionales ( <30)

Las personas entrevistadas tienen
un informe de su perfil vocacional.
100%

Numero de visitas a los puestos de

trabajo posibles.

Las personas candidatas toman
contacto con los posibles puestos
de trabajo. 75%

Analizar y valorar los posibles

puestos de trabajo:

Numero de descripciones

realizadas

Los puestos de trabajo ofrecidos a
nuestras personas candidatas
disponen de una ficha de analisis

de su puesto de trabajo. 100%




Cada persona cuenta con un plan

individual donde se describa
Entrenar a las personas con TEA o _ y
_ _ o objetivos de insercion, resultados
en el puesto de trabajo asignado, |Numero de planes individuales _ o
) _ previstos y actividades a
asi como adaptar el puesto de disefados. ]
_ _ desarrollar, asi como las
trabajo por parte del mediador/a. ) _
adaptaciones necesarias para cada

caso. 100%

o Las personas han cumplido en un
Grado de cumplimiento en la _ _
. _ _ 72% con su proceso de insercion
ejecuciéon de su puesto de trabajo.
laboral en la empresa.

_ y _ Los mandos intermedios de las
Grado de satisfaccion del superior .
_ entidades empleadoras han
a cargo del trabajador con TEA.

Realizar acciones para el mostrado satisfaccion en un 65%
seguimiento y valoracion de todo el El profesional de referencia esta
proceso. Grado de satisfaccion del mediador satisfecho con la labor
laboral. desempeiiada de la persona con
TEA.

. . Las personas con TEA estan
Grado de satisfaccion de la _
satisfechas con su puesto de
persona con TEA. _
trabajo en un 75%

Aspectos del trabajo que pueden ser relevantes para los profesionales del autismo

Esta comunicacion proporcionara herramientas y estrategias disefiadas por el propio servicio que
aportan al profesional recursos practicos, agiles y flexibles para medir de forma objetiva todos
aspectos relacionados con la metodologia del empleo con apoyo y, a su vez, proporcionar recursos

para la recogida de informacion asi como adaptaciones en entornos laborales ordinarios.

26024 - Valoracion de la eficacia de un programa de intervencion psicologica de tipo mixto (multifamiliar y
grupal) para nifios con TEA y alteraciones alimentarias

Mireia Gonzélez Rodriguez, Laura Gonzélez Riesco, Maria Angeles Mairena, Ares Sentenach Carbo, Noemi
Balmafa, Maria Diez-Juan

Centro: Unidad Multidisciplinar de Trastornos del Espectro del Autismo (UnimTEA). Hospital Sant Joan de Déu
(Barcelona).



— De donde surge la idea/tema.

En los ultimos afios el Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) ha ido cobrando mas importanciay a su vez, se han
ido desarrollando mas investigaciones e intervenciones en relacién a las dificultades que presentan las personas con
TEA. Ademas de las dificultades propias del TEA, se ha de tener presente que méas de un 70% de pacientes con TEA
tendrd algun diagnéstico comorbido a lo largo de su vida, pudiendo presentar tanto trastornos médicos como
psiquiétricos.

Las alteraciones en la alimentacion se han descrito como una las dificultades co-ocurrentes mas habituales
observadas en pacientes con TEA. Se estima que entre el 46 y el 89% de los nifios con TEA presentan habitos
alimentarios problematicos.

A raiz de los casos valorados desde la UnimTEA, asi como la demnada de asesoramiento de otras unidades dentro
del servicio, como por ejemplo la Unidad de trastornos de la Conducta Alimentaria, asi como de otros servicios del
Hospital, Nutricién, por ejemplo, se plantea generar una intervencion que pueda dar herramientas a los cuidadores
para intervenir en las alteraciones alimentarias de los nifios con diagndstico de TEA.

— Planteamientos

La alimentacion selectiva es comun en la infancia y se produce a una tasa de 13-22% de los nifios hasta la edad de
11 afios (Mascola et al., 2010). Sin embargo, los problemas de alimentacién en los nifios pequefios neurotipicos
parecen diferir de los problemas de alimentacion en los nifios con TEA en aspectos importantes. En el metanalisis
de Sharp (Sharp et al., 2010) se refleja un aumento de cinco veces en la probabilidad de que un nifio con TEA tenga
dificultades en el &rea de la alimentacion en comparacioén con sus homdélogos con desarrollo neurotipico. La literatura
recoge que los nifios TEA, en comparacion a nifios con desarrollo tipico, comen la mitad del nimero de alimentos y
presentan mayor rechazo a alimentos. Parece ser que las dificultades en el area de la alimentacién son comunes en
nifios con TEA, aunque la tipologia y la intensidad de estas dificultades varian de manera muy significativa.

Estos habitos alimenticios probleméaticos se dividen en tres categorias:

1) selectividad de los alimentos basada en el tipo, texturay presentacion,
2) rechazo alimentario, y

3) comportamientos disruptivos en las comidas

Hasta el momento actual, la literatura ha demostrado que los procedimientos conductuales mejoran los problemas
de alimentacion en algunos nifios con TEA, principalmente en pequefios estudios que involucran disefios
experimentales de un solo sujeto. Ademas, la literatura indica que la respuesta de los cuidadores durante la hora de
comer puede afectar el comportamiento inapropiado de las comidas.

— Metodologia.

Diserio

Estudio experimental con grupo control (en lista de espera), con asignacion aleatoria (1:1) a uno de los dos grupos:

Muestra

Nifios/as con TEA diagnosticados en la UnimTEA del Hospital Sant Joan de Déu (HSJD) que presentan alteraciones
en el area de la alimentacion.

Los problemas de alimentacion se definen como uno o mas de las siguientes dificultades:



1) La preocupacioén por la nutricion del nifio debido a la ingesta selectiva de alimentos,
2) Comportamientos disruptivos en la ingesta
3) Selecciona alimentos basados en caracteristicas como textura, el color, la marca, el aspecto, o

4) la alimentacion del nifio y los hébitos alimenticios causan estrés en la familia.

a) Grupo Experimental y Grupo Control

Grupo Experimental (GE)

Nifios/as con diagnéstico de TEA que presentan alteraciones en el area de la alimentacion que reciben el tratamiento.

Grupo control (GC)

Nifios/as con diagndstico de TEA que presentan alteraciones en el area de la alimentacién que estan en espera para
realizar el tratamiento procedente del mismo servicio y entrara como grupo experimental cuando se finalice el
tratamiento en el primer grupo de participantes.

b) Criterios de inclusién y exclusion

Criterios de inclusion

Pacientes con diagndstico de TEA que cumplan criterios segiin DSM-5.
- De 3 afios a 8 afios de edad.

Tener adquiridas habilidades orales-motoras para la masticacion.

- Cuyos cuidadores firmen el consentimiento informado

Criterios de exclusion

- Menor en situacion de riesgo médico que requiera intervencion mas intensiva.
- Alteracion de conducta severa que interfiera en la colaboracién durante las sesiones.
- Capacidad adaptativa compatible con discapacidad intelectual grave/profunda.

Objetivos

Objetivo principal
Evaluar la eficacia de un programa de intervencion psicoldgica para nifios con TEA y alteraciones alimentarias.

Objetivos secundarios
Evaluar los cambios pre-post en restriccion alimentaria y en alimentos nuevos probados durante la intervencion.

Descripcion del programa

La intervencion consta de 12 sesiones en las que se combinan sesiones grupales e individuales. La intervencion
realizada con los cuidadores (entrenamiento parental) se centra en el aprendizaje de estrategias basadas en principios
de modificacion de conducta, dentro del marco de la ensefianza incidental, con apoyos y estrategias que ofrezcan
soporte y ajuste a las dificultades primarias de los menores (metodologia TEACCH, soporte progresivo de ayudas y



desvanecimiento de las mismas...). Se hara uso de videomodelado con el objetivo de favorecer la generalizacion de
aprendizajes en el entorno natural del menor.

Paralelamente se realizara intervenciones con los menores, en formato grupal, en la que se trabajaré las posibles
alteraciones sensoriales (area de integracion sensorial) asi como la normalizacién de la conducta alimentaria (conducta
problema).

Las 12 sesiones se dividen en 3 sesiones de evaluacion, 8 de intervencion y 1 sesion de cierre. Ademas de una sesion
previa a la intervencion para compartir objetivos y metodologia de la intervencion, asi como sesion post-grupal para
valoracion de mantenimiento de cambios a los dos meses.

— Conclusiones

En relacién a la restriccion alimentaria, los cuidadores del grupo experimental y control, previo al grupo, valoraban
las restriccion alimentaria con un 97% de severidad. Tras el grupo, el grupo control valoré la severidad en la restriccion
con un 98%, mientras que el grupo en el que se aplico la intervencién TEAlimento valoro esta restricciébn con un 80%,
es decir, con una valoracién subjetiva de 17% menos de severidad.

En relacion a los alimentos nuevos probados, el grupo en lista de espera, no probé ningin alimento nuevo, incluso
el 40% de la muestra redujo los alimentos probados durante el intervalo de tiempo en lista de espera. En el caso del
grupo experimental la totalidad de la muestra probd alimentos nuevos, con una media de 17 alimentos nuevos
probados (Intervalo entre 11-21 alimentos nuevos probados).

-Sistema de evaluacion /materiales bibliogréficos.
Registros/cuestionarios para evaluar la evaluacion de las 2 variables
- Registro alimentario de situacion actual (ad hoc).
- Brief Assessment of Mealtime Behavior In Children (BAMBIC) (Hendy, 2013).
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26053 - TRANSFORMANDO LA RELACION: DE LA DISCAPACIDAD A LA CAPACIDAD Y DE LA CAPACIDAD
AL EXITO

Concepcion Mérida Caraballo | CEIP Hispanidad (Zaragoza) cphiszaragoza@educa.aragon.es W @ConcepcionMeriC

Desde un centro de atencién preferente para alumnos con trastorno de espectro

autista. ¢ Eleccion?

La escolarizacién en centros ordinarios de atencion preferente para alumnos con trastorno
de espectro autista (TEA) puede ser elegida por las familias de estos nifios y también
impuesto por el propio sistema educativo. Lo mismo pasa en la condicién del centro
educativo, puede ser que sea una decision voluntaria del propio colegio o bien impuesta por
la administracién. Esta Ultima fue la realidad del centro en el que trabajo, el colegio

Hispanidad, un centro publico de educacién infantil y primaria de la ciudad de Zaragoza.

Hay que crear (o perfilar) centros educativos de atencion preferente para alumnos con
TEA? Creo que es necesario reflexionar sobre ello, pero aqui hablo desde la realidad que
comparto dia a dia y es desde un colegio (como explica nuestro equipo directivo) con un

“apellido”: centro de atencion preferente a alumnos con TEA.
El doble filo de la imposicién

Imponer a un centro educativo ser de atencion preferente para alumnos con TEA tiene
ventajas e inconvenientes. Por un lado se dota al centro, en principio, de mas recursos
humanos y materiales especializados para atender estos nifios y nifias, que ya estan en
el sistema educativo. Por lo tanto, pudiéramos pensar que se facilita y mejora la atenciéon
educativa a los nifios y nifias con este diagnoéstico. Sin embargo, por otro lado, convive un
peligro y es el rechazo/miedo a la imposicion. Desde mi punto de vista, cuando algo es
impuesto, puede ser que coincida con nuestras convicciones personales y puede que no.
¢ Como vamos a estar disponibles para hacer y atender algo que no habiamos previsto?
Pues I6gicamente surgen rechazos de pensar si esto que llega nuevo me va a desestabilizar,
si estoy preparado/a para ello, si lo voy a hacer bien.... Estas preocupaciones explicitas e
implicitas en el ambiente, hacen que los que llegamos, tanto los profesionales como los

nifos/as con TEA y sus familias, sepamos y sintamos que estamos en el punto de mira.
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La relacion desde la discapacidad

Desde ese punto de mira, la relacion es desde la discapacidad. Desde alli, el aula de apoyo,
ese espacio al gue muchos le llaman aula TEA, se convierte en eso, en un aula trastorno
porque se ve el trastorno antes que a los nifios que tienen ese diagndstico y porque el
trastorno hace de muro barrera desde el que podemos correr el peligro de vernos
protegidos, cémodos y tranquilos para no enfrentarnos a ese otro ambiente, esas otras
clases y relaciones desde el que parece que nos miran y nos miran raro porque somos los
extrafios, los que han llegado sin ser esperados. La persona responsable del aula de apoyo
puede jugar el papel de regular el ambiente y la perspectiva desde la que se mira. El peso
de la responsabilidad, el desgaste es tan grande que dan muchas ganas de dejarlo y

LT

cambiar de lugar de trabajo. Sin embargo como dice la pelicula “El viaje de Arlo” “si no

atraviesas el miedo, no puedes ver la belleza que hay al otro lado”. Para desarrollar la
flexibilidad mental en nuestros alumnos con TEA debemos primero traspasar nuestra propia

rigidez.
Transformando la relaciéon

Si yo puedo entender que no se trata de cambiar a los demas sino de mirarme a mi misma

y mi forma de relacionarme con los otros, entonces doy oportunidad a la transformacién.

La relacién no es solo con las personas, sino con los espacios, los proyectos, instituciones

y entorno...la relacién es con todo.

La forma en la que contemplo al nifio y nifia con TEA es amplia y transparente. Amplia para
saber ver, por encima del diagnéstico, al nifio y nifia, sus intereses, miedos, preocupaciones,
su familia, su entorno y también al trastorno y lo que afecta en él o ella. Transparente porque
no puedo contaminarle con mi perspectiva de lo que puede y lo que no puede hacer, hacer
juicios o0 sentencias sobre él, ella y/o su familia y entorno, o con mis propios asuntos que
asaltan y resuenan en segun qué situaciones o comportamientos. No es que esto lo tenga
ya conseguido a todas horas, pero lo tengo presente y creo que esta mirada sistémica desde
el acompafamiento, es la natural a tener con todos los nifios y nifias que pasan por las
escuelas. Desde este enfoque, abro posibilidades a que el alumno y alumna con TEA me

sorprenda y haga avances que yo no esperaba.

Si la relacién con los alumnos con TEA se da desde el acompafamiento y la pedagogia

sistémica, paso a entender mi intervencién profesional y la del resto del equipo



especializado (logopeda y auxiliar) en todos los espacios del colegio, cualquier lugar puede
ser un espacio de aprendizaje, a incluir lo extraescolar como parte del proceso educativo.
Para acompariar a nuestro alumno/a con TEA en su proceso educativo, debemos salir del
aula de apoyo y trabajar tanto en su clase ordinaria de referencia como en todos aquellos
lugares y contextos de su jornada escolar (entradas y salidas, pasillos, clases, bafios,

recreos, comedor, excursiones, actividades grupales...).

No podemos hablar de inclusién sin pensar de forma inclusiva. No se trata de hacer que
alumnos con un determinado diagndstico, en este caso de TEA, formen parte del sistema
educativo ordinario, sino de incluir a todos aquellos que forman parte de un proceso,
reconocer y dar la posibilidad de que puedan contribuir. La inclusion se trata de construir
entre todos, de aportar desde las capacidades, por eso tiene tanta validez y necesitamos
recordar mensajes como los de Temple Grandin “el mundo necesita todo tipo de mentes” o
de Peter Vermeulen hablando sobre neuroharmony. El mundo, como dice Murray Schafer,

es una composicion de sonidos en la que todos somos creadores.
Transformando la relacién: de la discapacidad a la capacidad

Salir del aula de apoyo, entender nuestra intervencidn como especialistas en la atencién de
los nifios con TEA desde el acompafiamiento en su proceso educativo y crecimiento

personal, nos facilita pensar y disefar situaciones de aprendizaje desde la capacidad.

La funcién del apoyo (sea de auxiliar, maestra/o de pedagogia terapéutica o de audicion
y lenguaje) implica muchos aspectos que hay que tener en cuenta: la ubicacién, la
distancia fisica y emocional a la que situarse, el papel mas activo o pasivo, cuando
facilitar y retiro ayudas, el mensaje verbal y el no verbal... Saber seleccionar con éxito la
“puesta en escena” de estos aspectos, depende de nuestra capacidad de escucha
(visual y auditiva) de nuestro alumno/a, de las otras personas presentes, del contexto en
el que nos encontremos y de lo que ha sucedido antes y lo que sucedera después.
Poniendo un ejemplo concreto, no puedo pedir a un nifio/a con TEA que se esfuerce en
su tarea igual que en el resto de dias, si sabemos que luego tiene una excursién con su
clase. Es mas importante regular las exigencias, planteemos una tarea sencilla que le
permita terminar con una sensacion de seguridad y éxito que facilite que pueda estar con

mayor disposicion para para disfrutar de la siguiente actividad.

Desde esta vision global y sistémica entendemos que la intervencion con los nifios con TEA
incluye trabajar nuestra propia relaciéon con el resto de profesionales, charlar, reforzar

nuestro vinculo, valorar lo que hacen, reforzarles, facilitarles, incluirles en el



proceso de pensar intervencion, tomar decisiones, seguimiento, evaluacién... asi como
también trabajamos para facilitar la buena relacién de nuestros alumnos con TEA con el

resto de sus comparieros y viceversa.

Transformando la relacién: de la discapacidad a la capacidad y de la capacidad al

éxito
Adios al aula TEA

“Tienes que ponerle nombre”. Leles y Esther, comparieras que ya llevaban camino en estos
temas y autoras del documental “si, estoy aqui”, me lo dejaron muy claro, o ponia hombre al
espacio o si no, pasaria a ser llamado aula TEA y por lo tanto a estigmatizar mas que incluir.
Pensé en un nombre que reflejara el proyecto que queria: un lugar donde estuvieran
nifos/as con TEA, pero no para quedarse, sino de paso, como un salto y también que
pudieran entrar y conocer mejor el autismo, otros nifios y adultos del colegio. De esta
manera, Trampolin fue el nombre que me vino, para representar el aula y el proyecto. Inés,
la compafiera del aula de desarrollo de capacidades, decidi6é unirse a esto de poner nombres
a las clases y con sus alumnos eligieron el nombre de “Ventana”. El aula Ventana y el aula
Trampolin, estan en el mismo pasillo y me parece que esta coincidencia es muy significativa,
como si tuviéramos todos los dias un faro que nos ayuda a mantener la capacidad como

referencia.

Desde la capacidad, el aula de apoyo se tiene que convertir en un lugar como magico, donde
hay diversidad de materiales, algunos ya hechos (comerciales o caseros), pero otros que
sirvan para construir y crear objetos y situaciones (telas, disfraces, cartén, lazos, temperas
de colores basicos para hacer mezclas...). El aula tiene que estar estructurada, con unos
lugares marcados, pero sin una rigidez en el orden que impida crear o avanzar. Los
materiales tienen que estar accesibles (salvo aquellos que sean peligrosos utilizar sin el
adulto), porque eso dara la posibilidad de superar miedos y atreverse a ser tocados,
probados, utilizados...El adulto establece y deja claro los momentos y tareas a hacer, pero
en nuestras sesiones tiene que haber algunos ratos de tiempo libre y/o actividades mas
abiertas tipo talleres, que desde el asombro, la curiosidad y la fascinacién abran
posibilidades, intereses y creaciones conjuntas. Se corre la voz de la variedad de
materiales, porque a veces hemos ido a las clases a ensefiarlos de camino que trabajamos
comunicacion e interaccion, porque los ofrecemos....y entonces cuando hay necesidad se
presentan “mensajeros” de clases a preguntar si tenemos....si podemos dejarles...y ese
estar disponibles, ese entrar y salir gente a Trampolin, hace que seamos un espacio abierto,

conocido vy util para el Centro.



En Trampolin también hay un espacio en el que uno se puede sentar de otra manera e
incluso tumbar, para leer, descansar, pensar, repasar guiones de peliculas, imaginar... No
solamente los nifios con TEA necesitan cambios posturales, la escuela debe recordar incluir
el cuerpo y diseriar los espacios de aprendizaje con otros formatos de mobiliario. En el caso
de algunos de nuestros alumnos con TEA simplemente teniendo en cuenta esto, podemos
ayudar a recuperarse mejor de una crisis y/o a prevenir algunas de ellas.

En nuestro colegio hay sesiones de apoyo en Trampolin pero la mayoria son en las clases.
De hecho hay sesiones en las que no hay nadie en Trampolin, la sensacién del aula de
apoyo vacia es para mi un indicador de éxito del programa de acompafiamiento. A falta de
megafonia u otro sistema de aviso, pongo un cartel en la puerta diciendo donde estoy por
si necesitan localizarme en situacion de crisis 0 cuestiones a consultar. Actualmente
tenemos carteles de “estoy en...” con practicamente todos los espacios del colegio. La ayuda
visual, en este caso, es para localizarme, puede parecer de chiste, pero la verdad es que
resulta muy util, ahora me parece muy légico y me preguntd por qué no se me habria ocurrido

antes.

El aula de apoyo vacia también permite que pueda ser utilizada por el colegio para otra
actividad y eso me parece clave para incluir el espacio al servicio del centro. Si no sale la
oportunidad, hay que crearla. Por ello, por ejemplo, la antena informativa, cuya idea la aport6
Patricia, auxiliar del colegio, es un taller que se realiza en 6° de Primaria. Este afio no habia

ningun alumno con TEA en ese curso, pero la antena informativa se realizaba en Trampolin.

Rompemos la idea de aula de apoyo desde la dificultad, desde la discapacidad. Pasamos
a ser un recurso mas del Centro y un recurso desde la capacidad. Eso es el éxito. Eso es

inclusion.
Exportando modelos

En el CEE Jean Piaget aprendi a trabajar por talleres. Ahora les llamamos metodologias
activas y es curioso que aquellos a los que hemos mirado desde la discapacidad nos lleven
afnos de ventaja. Los talleres nos sirven tanto que los “exportamos” a las clases ordinarias.
De este modo y en coordinacion con el tutor o especialista (Educacion Fisica, Inglés...),
algunas de las sesiones de apoyo en las clases se hacen en formato de taller. Para ello, ha
sido necesario cambiar la vision de la gestidon de los recursos humanos y pasar a considerar
que tanto auxiliar, como maestro (sea de especial o audicidon y lenguaje) podemos estar de

apoyo en talleres. La valoracién es buenisima tanto de



adultos, profesionales y familias, como de los nifios, con TEA y sin TEA. Dando un
paso mas, el pasado curso hemos llevado a cabo, con algunos alumnos con TEA
talleres desde una perspectiva de aprendizaje-servicio, es decir, que ellos aprenden
a la vez que dan un servicio a otros compafieros, quienes también se benefician de
una situacidonde ensefianza-aprendizaje que de otro modo no estaba teniendo lugar.
Desde este enfoque ha tenido lugar el pasado curso escolar, el taller de juegos
preparado por alumnos con TEA de 4° de Primaria para alumnos de 3° E.Infantil (5

afos).
Construir e innovar

Las experiencias de construccién nos resultan muy Uutiles e imprescindibles para
avanzar, entre otros aspectos, en una imagen positiva de uno mismo y ante los demas.
En pedagogia sistémica se estudia el equilibrio entre el dar y el tomar para garantizar
una buena relacién interpersonal. A nuestros alumnos con TEA, muchas veces y de
distintas maneras, hay que ayudar a que también puedan contribuir en su grupo, porque
si no, la relacién es que ellos siempre “toman” de los demas (paciencia, ayuda....) y
entonces no seran considerados compafieros, personas con las que contar en algun
momento, pasarlo bien, hacer tareas juntos... Exportar los talleres nos ha servido para
“sumar puntos” en el apartado de contribuir, pero también es necesario cuidar vy
posibilitar pequefios detalles del dia a dia, tan simples como dejar la goma de borrar,
que hacen que nuestros alumnos con TEA sean mirados como iguales en los que

confiar, con los que apetece estar y contar como amigos.

En este aportar, sobre todo al principio del programa, cuando ha sido impuesto, hay que
contribuir de mas, haciendo beneficio para el colegio, para poner de manifiesto nuestro
compromiso con el centro y pasar a ser considerados como parte de ello, sin favores, ni
mirada lastimera, sino por derecho propio y desde la admiracién por lo que aportamos.
De esta manera y porque creemos que el sistema educativo necesita ser repensado,
abrimos brecha en proyectos de innovacion y participacion con otros centros,
organizaciones y programas (como Plena Inclusion y Global Schools) que nos facilitan
trabajar como nos gusta, en convivencia y por el desarrollo global de todos los nifios y

nifias sin importar su diagnostico.



Esta es nuestra experiencia de como es posible transformar la relacion. No significa
que sea el unico camino sino que ha sido el nuestro. Como dice uno de nuestros
alumnos del colegio (que por cierto tiene TEA) “la experiencia es vivirlo y aprenderlo”

(Asael M.M)



26107 - Estudio piloto sobre la efectividad de una adaptacion del programa "MIND

Social Skills Training" del Mind Institute para nifios y adolescentes con TEA

Alcover Van de Walle, C., Mairena Garcia de la Torre, MA., Diez-Juan, M., Mezzatesta
Gava, M., Balaia, G., Arias Pujol, E.

En los Ultimos afios los Trastornos del Espectro del Autismo (TEA) han ido cobrando mas
importancia a nivel clinico y social debido a su incidencia y cronicidad, y a su vez, se han
ido desarrollando mas investigaciones sobre intervenciones psicosociales que mejoren las
dificultades de indole socio-emocional que presentan las personas con TEA y las capaciten
para sostener una vida plena e independiente. Segun la Asociacion Americana de
Psiquiatria (APA, 2013), los TEA son trastornos graves del neurodesarrollo que provocan
deficiencias en la comunicacion e interaccién social reciproca junto con un patréon de
intereses restrictivos, conductas repetitivas y anomalias en el procesamiento sensorial.
Todo ello debe estar presente en las primeras fases del periodo de desarrollo, deben causar
un deterioro significativo a nivel social, laboral u otras areas y no se deben explicar estas
alteraciones por una discapacidad intelectual o por el retraso global del desarrollo. Se puede
hablar de una condicién de por vida que conlleva un impacto significativo en la calidad de

vida de la persona afectada y su familia.

En cuanto a la prevalencia, se estima que 1/160 nifios (OMS, 2017) tiene un trastorno del
espectro del autismo, aproximadamente el 1% de la poblacibn segin estudios
epidemioldgicos realizados en diferentes paises. El espectro incluye diferentes niveles de
funcionalidad en relacion a las capacidades cognitivas y verbales de cada persona. Aun
asi, una caracteristica comun y muy presente es la afectaciéon en las habilidades de
comunicacion e interaccion social, en la reciprocidad de las conversaciones (Williams,
Keoning & Scahill, 2007; McMahon, Lerner & Britton; 2013) y en su nivel de flexibilidad y

cognicion social.

Otras dificultades especificas relacionadas con habilidades de interaccion social son
aspectos como los problemas en contacto ocular o la dificultad para interpretar las sefiales
sociales verbales y no verbales como el tono de la voz, la expresion facial, los gestos, la
mirada y la postura (Schohl, Van Hecke, Carson, Dolan, Karst & Stevens, 2013). También
muestran dificultades para respetar turnos, proporcionar suficiente informacion al
interlocutor o seleccionar la informacién que es relevante para el tema que les ocupa
(Krasny et al., 2003; en Schohl et al., 2013).



Por otra parte, se ha observado elevada comorbilidad con sintomatologia de ansiedad,
trastornos de conducta o trastornos del estado de animo, las cuales son a veces respuesta
a las dificultades de gestién social entre iguales (DeRosier, Swick, Ornstein, Sturtz, &
Matthews, 2011; Arias & Mestres, 2012; McMahon, Lerner & Britton, 2013).

Hasta el momento actual, la literatura destaca de la efectividad de las intervenciones
grupales para mejorar las habilidades y el comportamiento social en nifios y adolescentes
con TEA de alto funcionamiento (DeRosier, Swick, Ornstein, Sturtz, & Matthews, 2011,
McMabhon, Vismara, & Solomon, 2013), siendo la mayoria de ellas intervenciones cognitivo-
conductuales basadas en la evidencia. Tras estas intervenciones, se ha observado
aumento en la interaccién entre comparieros, disminucién del tiempo que pasaban a solas,
reduccién de los comportamientos repetitivos, aumento de las conductas funcionales e

incremento de la comprensién y el conocimiento de las emociones (Bauminger, 2002).

Por otra parte, existe elevada controversia en cuanto a la metodologia a utilizar para valorar
la efectividad y los resultados. Los estudios basados Unicamente en la administracion de
cuestionarios antes y después de la intervencion no siempre hallan resultados satisfactorios
en relacion a la mejora en habilidades sociales (McMahon et al, 2013). Es posible que esto
sea debido a que los cuestionarios no miden lo mismo que se trabaja en las sesiones y/o a
gue las personas con TEA no generalizan facilmente sus aprendizajes en contextos
diferentes (Kasari, Shire, Factor &, McCracken, 2014). Ante esta problematica, se ha
sugerido la importancia de incluir otras formas de evaluar los cambios en la mejora de las
habilidades sociales; la cognicion social y el desempefio a nivel relacional. La investigacion
de Solomon, Goodlin-Jones y Anders (2004) es una de las pioneras en cuanto a la
codificacién y la recogida de datos a partir del registro de las observaciones hechas en las
sesiones. En este estudio, basan su intervencion en tres grandes dificultades que presentan
las personas con TEA: la capacidad para reconocer las emociones personales y de los otros
(incluyendo la capacidad de reconocer las expresiones faciales y la teoria de la mente),
funciones ejecutivas (como la capacidad para resolver problemas) y las habilidades en
conversacion social reciproca. Todos estos aspectos tienen en cuenta y estan relacionados
con la interaccién y la comunicacion social. A través de la metodologia observacional,
valoraron los cambios producidos en un grupo experimental en comparacion con un grupo
control. Se obtuvieron resultados significativos para el grupo experimental en las tres areas

mencionadas anteriormente, en comparacion con otros estudios. También se han



encontrado hallazgos significativos en un nuevo estudio de intervencion en habilidades
sociales que parte de una adaptaciobn del mismo programa y también cuenta con

observacion y codificacion de la conducta durante las sesiones (McMahon et al., 2013)

El objetivo de este estudio fue valorar la mejora en conductas de interaccion social en un
grupo de nifios y adolescentes con diagnéstico de TEA que realizaron un programa de
entrenamiento en habilidades sociales adaptado de “MIND Social Skills Training” (Solomon
y cols., 2004; UC Davis Mind Institute). Se analiz6 la evolucién en iniciacion y respuesta

social y la disminucion de sintomatologia asociada.

Se esperaba un aumento de conductas de interaccion y comunicacion social y de mayor
calidad en los participantes del grupo experimental, en comparacion con los del grupo
control.

METODOLOGIA

Se trata de un estudio experimental pseudoaletorizado con grupo control (lista de espera),
con asignacion aleatoria (1:1) a uno de los dos grupos. Se formé un grupo experimental de
nifios (8-12 afios) y otro de adolescentes (13-17 afos). Para la administracién del programa
de intervencion, cada grupo fue dividido en dos subgrupos. Se cont6 con dos grupos controles

(niflos y adolescentes).
Participantes

Los participantes fueron reclutados a partir de casos que habian sido derivados a la
Unidad Multidisciplinar de Trastornos del Espectro del Autismo del Hospital Sant Joan de

Déu (Barcelona).
Criterios de inclusion:

- Pacientes con diagnostico de TEA que cumplan criterios segin DSM-5.

- Pacientes con diagndstico confirmado segun ADOS2 de Autismo o Trastorno
Espectro Autista.

- Cuyos padres firmen el consentimiento informado y los participantes firmen un
asentimiento informado.

- CIT>70.

Criterios de exclusion



- Trastornos neuroldgicos severos (epilepsias) y otros trastornos psicopatolégicos
(por ejemplo; Trastorno Bipolar, esquizofrenia o psicosis) que interfieran en la
participacion de las actividades.

- Alteracion de conducta severa que interfiera en la colaboracion durante las
sesiones.

- Defectos de funcion visual o motilidad ocular.
Instrumentos

e Variables Clinicas: Edad, género y edad de diagndstico.

e Variable diagndstica de TEA: Entrevista clinica, Autism Diagnostic Observational Schedule
— 2 (ADOS-2; Lord, 2011), Social Communication Questionnaire (SCQ; Rutter, Bailey & Lord,
2003).

e Variables diagndsticas de sintomas comorbidos: Child Behaviour Checklist (CBCL;
Achenbach, 1992).

e Durante cada sesién de tratamiento, se administré una escala de observacién de conductas
para codificar vocalizaciones (iniciacidn y respuesta social) y participacidn en interacciones
con otros (Bauminger 2002, 2007).

¢ Variables Neuropsicolégicas: Wechsler Intelligence Scale for Children (WISC-IV; Wechsler,

2003).

Para la codificacion de las sesiones se aplico la escala de Buaminger (2007) a través del
programa LINCE (Gabin et al, 2012) y se realizé un proceso de validacion y fiabilidad entre
observadores, obteniendo un coeficiente Kappa de entre el 76% y 89%. Los resultados de

la escala de observacion muestran aumento en conductas de respuesta e iniciacion social.

Para todos los grupos se realizaron un total de 10 sesiones semanales de 90 minutos cada
sesion. Todas las sesiones constaban de 4 partes: Saludo/Introduccion, juego libre (15
minutos), sesion didactica y cierre. Al final de cada sesion, se ofrecian pautas a los padres

de los participantes y se les explicaban los componentes trabajados en la sesion.
RESULTADOS

Para la valoracion de cambios en el cuestionario administrado antes y después de la
intervencion se realizaron distintas pruebas estadististicas a través del SPSS y se observo
una disminucion significativa en las escalas Alteraciones del pensamiento (p=0,02) y

Problemas afectivos (p=0,04) en los grupos experimentales y no en los grupos controles.



Ademas se observd tendencia a la disminucion (resultados marginalmente significativos)
en las escalas Problemas internalizantes (p=0,08) y Problemas totales (p=0,07) en el grupo

experimental de nifios (no en control). Estas tendencias no se observaron en adolescentes.

Los resultados obtenidos en el analisis de videos fueron poco significativos. Aun asi, se
observé que los adolescentes realizaban mas respuestas (p=0,01), contacto ocular
(p=0,04) y gestos cognitivos (p=0,01) que los nifios. En cambio los nifios realizaban mas

juego funcional que los adolescentes (p=0,01).

Se obtuvo una tendencia a la significacién en distintas categorias indicando que los
adolescentes realizaban mas Interacciones sociales positivas (p=0,06), mas comunicacion

social verbal (p=0,08) y mas gestos enfaticos (p=0,08).
CONCLUSIONES

A través de los resultados obtenidos, valoramos de forma positiva la intervencion grupal del

grupo de Solomon (2004) para los pacientes de la UnimTEA.

Como destaca la literatura hasta el momento, la realizacion de grupos de Habilidades
Sociales en personas con TEA son eficaces para la mejoria de la comunicacion e
interaccion social y también para la disminucion de la sintomatologia comérbida. Los
programas de habilidades sociales favorecen el aumento de conductas de iniciacion social,
ademas de disminuir sintomatologia asociada. Aun asi, se requieren mas estudios con mas

poblacién para obtener unas conclusiones mas definitivas.

La metodologia observacional es util para valorar de forma precisa la efectividad de estos
programas y es una alternativa de valoracion a las medidas utilizadas en la mayoria de las

investigaciones.

Por ultimo, a nivel de limitaciones propias, consideramos necesario el aumentar el nimero
de sesiones y de participantes para obtener resultados mas fiables t valorar si realmente en
poblacion TEA con estas caracteristicas hay una relacion entre la disminucion de la

sintomatologia asociada y dificultades sociales con el programa de intervencion.
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26112 - “Adecuacion ética en la intervencion profesional”

Del marco teérico ala practica diaria

Autores:

Inaki Garcia, Felix Arregi, Julen Arregi, Begona Martin, Luma Soroeta, Koro Lasa,

profesionales de Gautena.

GAUTENA: Asociacién Guipuzcoana de padres de personas que presentan trastornos del
espectro autista (TEA) o discapacidad intelectual y/o del desarrollo (DID), tiene como

objetivo fundamental, es decir, como mision:

“Promover, desde nuestro compromiso ético, la gestién de los apoyos
personales necesarios para que cada persona con trastorno del espectro del
autismo, o con discapacidad intelectual y/o desarrollo, y su familia, puedan
disponer de las oportunidades adecuadas para alcanzar una calidad de vida

plena en una sociedad favorecedora de la inclusion.”

Este compromiso ético, se enmarca dentro de una actuacion generalizada y
orientada por los tres ejes de calidad: calidad ética, calidad de vida y calidad de

gestion.

Por lo tanto, el objetivo de este trabajo es el cumplimiento de nuestro compromiso de calidad
ética, asegurando que todas nuestras actuaciones se realicen de manera coherente con
nuestros valores (lgualdad, Dignidad y Personalizaciéon), mediante una practica ética

profesional al servicio de las personas.

Planteamiento

El aflo 2003 Gautena hace una apuesta seria por el desarrollo de la calidad ética dentro de la

asociacién y empieza a realizar cursos de Bioética a la vez que se crea el “Grupo de mejora Etica”.



Este grupo de profesionales ha trabajado desde sus comienzos para adaptar este marco tedrico ala
idiosincrasia de Gautena asi como para trasladar los valores y los principios al dia a dia de la
practica profesional.

La consecucién de este planteamiento debe estar basado en la evidencia, para ello es necesario
dotarse de herramientas que permitan realizar evaluaciones periddicas, al mismo tiempo es
necesario establecer estructuras horizontales dentro de la asociacidén, no solo para obtener
resultados mas veraces sino para que estas estructuras hagan propuestas de mejora (necesidades,
cambios, formaciones especificas) que optimicen ese traslado de valores y principios al proyecto

vital de las personas que utilizan nuestros servicios, mejorando asi su calidad de vida.

Metodologia

El grupo de mejora esta formado por profesionales de todos los servicios que integran la
estructura de Gautena (Educacion, C.A.D., Diagnoéstico, S.A.F.A.y Vivienda), este grupo
se relne quincenalmente en sesiones de cuatro horas contando con el asesoramiento de

Cristina De la Cruz y Peru Sasia (Universidad de Deusto)

Para poder explicar la situacion actual es necesario hacer un poco de historia que muestre

el camino seguido en estos quince afos y que clarifiquen mejor las conclusiones finales.

Sentando la base, 2003-2012

En el afio 2003 se realizan los primeros cursos de Bioética y se crea el Grupo de mejora
Etica. En el afio 2005 Gautena asume el Cadigo Etico de FEAPS y a lo largo del siguiente
afio lo adapta a sus valores y principios, dando lugar al primer Codigo Etico de GAUTENA
(2006).



En 2007, con la colaboracién con la Dra. Blanca Morera

(experta en Etica), se elabora la “Guia de Buena Préctica”, &

en la que por primera vez se establecen tanto las normas

como las estrategias y orientaciones en ocho areas de

intervencion para profesionales.

~2006 |
En 2008, dentro del plan de formaciéon continua de

Gautena, se empieza a dar “Formacion introductoria a la "2003
Etica” a todos los profesionales a la vez que se les forma

sobre las normas y orientaciones éticas.

Entre el 2009 y 2011 se elabora una herramienta que nos permita evaluar las ocho areas
de intervencion establecidas en la “Guia de buena practica”, cerrando en el 2012 este primer

ciclo pasando la evaluacion a todos los equipos de trabajo.

Los hitos de este periodo son la elaboracion de un cédigo ético propio, una guia con
estrategias y orientaciones para profesionales, asi como una herramienta que permita
evaluar las areas de intervencion del codigo ético y establecer una linea base de la situacién

de Gautena.

Areas de actuacion ética

Equilibrio entre la representacién y la , o
y L Respeto a la confidencialidad
promocion de la autodeterminacion.

Metas personales. Comunicacion eficaz
Relaciones significativas Fomento de la inclusién
Respeto y empatia Profesionalidad

Normas éticas para los profesionales



1.- Consultar a las personas todas las cuestiones que les afecten y asegurar que, en su
caso, las decisiones tomadas en su nombre sean coherentes con sus gustos, deseos y
necesidades.

2.- Informar de forma accesible a cada persona y a los representantes legales de todo el
proceso y desarrollo del proyecto vital.

3.- Denunciar situaciones de injusticia manifiesta, malos tratos y cualquier otra acciéon que
conlleve el incumplimiento de este cadigo ético.

4.- Respetar el derecho a la confidencialidad.

5.-Fomentar actividades, ritmos y rutinas adecuadas a la edad y a las condiciones
socioculturales de la comunidad, buscando siempre el entorno menos restrictivo posible y
fomentando el uso de los servicios comunitarios.

6.- Garantizar que se actle con la persona mediante un trato digno y respetuoso en todo
momento, sin discriminacién alguna y fomentar la autoestima de la persona y su
reconocimiento social, con independencia de sus logros, productividad social o de las
dificultades que manifieste.

7.- Proporcionar a la persona los apoyos personalizados en toda intervencion y asumir
riesgos aceptables con la intencién de promover su maximo desarrollo y participacion social
y ciudadana.

8.- Identificar y promover oportunidades de relaciones significativas velando para que estén
basadas en el afecto sincero.

Segunda fase, 2013-2017

En el afio 2013, tras realizar un andlisis de los resultados de las evaluaciones,

comprobamos que aun teniamos mucho trabajo pendiente.



Se realizaron formaciones internas sobre el enfoque
ético del maltrato basados en trabajo realizado por

la Universidad de Deusto*.

Se establecié un protocolo de confidencialidad que
determina quien si y quien no tiene acceso a cada
uno de los registros de trabajo, tanto en el entorno

interno (Gautena) como en el externo, dando la

Sormin o Paheaebl

formacion a todos los profesionales de atencion

directa. ==
Se establecieron cudles eran los registros

necesarios para realizar los procesos de indagacion efectivos que asegurasen el desarrollo

de un Proyecto Vital orientado a mejorar la calidad de vida de las personas.

Se realiz6 una segunda evaluacién para poder comparar la linea base con la situacién tras
empezar a realizar acciones relacionadas con las areas en las que peor resultado se habia

obtenido en la primera evaluacion.

El Grupo revisé y fusion6 en un solo documento el cédigo ético y la guia de adecuacion

ética, de tal forma que formasen un solo documento de mejor comprension.

Este segundo periodo y tras la segunda evaluacién, los datos mostraron mejoria en las
areas relacionadas con el desarrollo del Proyecto Vital y en su importancia a la hora de
asegurar la calidad de vida de las personas, por otro lado en areas como la confidencialidad,
tras haber establecido el protocolo y dar la formacién a los profesionales los resultados
obtenidos resultaron ser peores, esto fue analizado como la toma de conciencia por parte

de los profesionales del concepto de confidencialidad y de lo facil que resulta saltarsela.

Conclusiones, camino a seguir, 2018-2020

Después de 15 afios de trabajo continuado creemos que la adecuacion ética en la practica
profesional necesita de una continua revision, por lo que la primera conclusion seria la

necesidad de mantener el grupo de mejora formado por profesionales de todos los servicios




y asegurar que este se retne de forma sistematica para analizar y proponer acciones de

mejora relacionadas con la Etica.

Con respecto a las evaluaciones, tras haber realizado dos a los distintos equipos de trabajo,
hemos concluido que se obtienen resultados pero no grandes aportaciones, por lo que se
han puesto en marcha Grupos Focales en los distintos servicios. La funcion de estos grupos
como estructuras organizativas horizontales,
gue ademas de servir a sus integrantes como
formacion en las distintas areas de intervencion
del cddigo ético, es evaluar, detectar puntos Eﬂ
débiles y proponer acciones de mejora. Hasta —

el momento se han realizado dos de las tres

sesiones previstas, analizando y evaluando seis

Fuurte om masrhy de bwe
s e i e

de las ocho areas de intervencion, con ¢ — k
i 2018 =

resultados muy positivos y propuestas de enasi peiens

mejora claras, aunque lo mas significativo de

estas sesiones ha sido el feed-back recibido por

parte de los profesionales de atencién directa que no solo han manifestado una visiéon

positiva del sistema utilizado sino que ademas han propuesto la extension del mismo

(creacion de grupos focales) como método de trabajo del resto de grupos de mejora.

En el transcurso de este afio también se ha puesto en marcha el plan de prevencion y
actuacion ante el maltrato propuesto por PROTEDIS* con la finalidad de crear herramientas
gue mejoren y aseguren el area referente al respeto y la empatia asi como facilitar el
cumplimiento de la norma 3 para profesionales establecida en el codigo ético. Para llevar a
cabo este plan se ha creado un grupo focal en un centro piloto con estructura organizativa
horizontal que ya ha implantado nuevos registros de trabajo (Registro de lesiones, indice
de Vulnerabilidad), ha organizado formaciones (Gestién de emociones, Cadigo ético, Plan
de prevencion) y ha propuesto para el segundo semestre actuaciones con las personas que

utilizan nuestros servicios (Trabajar sobre sus Derechos, Ensefiar a reconocer el maltrato).

Por ultimo y como conclusiones finales:



e Necesidad continua de divulgar el cédigo ético, las normas éticas, las estrategias y
orientaciones a los profesionales y a las nuevas incorporaciones.

e Necesidad de realizar evaluaciones periddicas para poder tener resultados en los que
basarnos a la hora de proponer actuaciones de mejora.

e Necesidad que estas evaluaciones las realicen estructuras organizativas horizontales
(grupos focales) para que las actuaciones sean mas eficaces.

o Necesidad de establecer protocolos de actuacién en las distintas dreas de intervencion.

Materiales

*El enfoque ético del maltrato a las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo

http://www.deusto-publicaciones.es/ud/openaccess/cuadernosdcho/pdfs cuadernosdcho/cuadernosdcho71.pdf

* PROTEDIS: http://blogs.uned.es/protedis/adhesion-al-plan



http://www.deusto-publicaciones.es/ud/openaccess/cuadernosdcho/pdfs_cuadernosdcho/cuadernosdcho71.pdf
http://blogs.uned.es/protedis/adhesion-al-plan

26177 - VALORACION DEL DOLOR EN NINOS TEA DE MURCIA. ESTUDIO PILOTO.

Céarcel, MD., Micol, A., Diaz, L., Carceles, MD, Salinas, I. y Lazaro, F.
1.- JUSTIFICACION

La prevalencia del diagnéstico de personas con Autismo en los Ultimos diez afios
ha pasado de 1/10.000 nacimientos a 1/68 segun los datos arrojados por la CDC
(Centers for Disease Control and Prevention: Centros para el control de
prevencion de enfermedades de USA). Estas personas se enfrentan al mundo
con patrones de comportamiento, de respuesta y de procesamiento de la
informacion de una manera distinta a las personas neurotipicas. Se habla de
«espectro del autismo» para dar una idea de dimensidn a lo largo de la cual se
encuentran todos los casos que, compartiendo un nicleo comun de sintomas
(problemas de interaccion social, problemas de comunicacion y/o linglisticos y
repertorio limitado de conductas e intereses), se diferencian en la intensidad de
los mismos asi como en la presencia o no de otras alteraciones o dificultades.
Sus dificultades con la comunicacion verbal (que dentro del espectro van desde
afasias hasta una grave afectacion de la pragmatica del lenguaje), en la
comunicacidén no verbal (debido a un andmalo desarrollo de la amigdala y el
hipocampo que les impide comprender y procesar los matices emocionales), en
las relaciones sociales (ya que su desarrollo neuroldgico cerebral les impide
hacer inferencias y entender los significados de las normas de interaccion
socialmente aceptadas por toda comunidad) y en la integracion de la informacién
sensorial (tanto a nivel exteroceptivo como propioceptivo e interoceptivo que les
impide una relacidon optima con el entorno y que dificulta entre otras cosas
identificar y expresar cuando y donde sienten dolor), hacen necesario que se
consensue la sensibilizacion de las competencias sanitarias regionales para
potenciar los recursos sanitarios de diagndstico, intervencidn y tratamiento con
el fin de dotar de calidad de vida a las personas con autismo y sus familias.

Sus dificultades para identificar su esquema corporal y las manifestaciones de
hiper-hipo reactividad ante cualquier tipo de informacién sensorial dificultan (en
el mejor de los casos) e impiden (en los casos mas graves) poder manifestar de
forma adecuada tanto si padecen dolor como la intensidad del mismo. Las
principales dificultades con las que se encuentra la persona con TEA en el
ambito sanitario se traducen en:

> Ausencia o Alteracion en la comunicacion expresiva asi como
falta de espontaneidad en la interaccion comunicativa: les
impide comunicar y expresar bien los problemas de malestar o
sintomatologia de lo que padecen, la intensidad de esos sintomas
y desde cuando los padecen. La frustracién por no poder comunicar
puede conllevar problemas de conducta asi como (en casos mas
severos) poder estar padeciendo una dolencia y no comunicarla.

> Alteracion en la comprensién: No entienden bien el lenguaje por
lo que todos presentan dificultades para entender las instrucciones




del personal sanitario. La manifestaciéon inmediata ante lo nuevo e
imprevisible o incompresible para ellos es la ansiedad y el miedo.

> Déficits en la interaccion social: |as dificultades para interactuar
con el personal sanitario conlleva aparejada la posibilidad de
diagnosticos erréneos y por lo tanto tratamientos e intervenciones
que no solucionan el problema.

> Alteraciones sensoriales: |o que implica que la percepcién del
dolor o el malestar esta alterada e impide manifestarla de forma
adecuada. A través de la conducta hemos podido observar que
presentan en muchos casos (sobre todo las personas con autismo
severo) hipo-sensibilidad al dolor (que no ausencia de dolor) que
hace que los sintomas de cualquier patologia pasen inicialmente
desapercibidos. Ademas, todos ellos presenta hiper-sensibilidad
ante los estimulos percibidos en el entorno sanitario como son el
contacto fisico, el olor, el ruido, productos, instrumentos....etc

Por otro lado, el desconocimiento del personal sanitario sobre este neurotipo
(distinto al neuro-tipico), puede llevar aparejada alexitimia o lo que es lo mismo,
dificultad para comprender lo que la persona con autismo siente. Esto se traduce
en una gran indefension por parte de la persona con autismo, ya que se pueden
confundir sintomas cruciales de enfermedades que pueden poner en riesgo la
vida de las personas con autismo.

Por todo lo expuesto, se hace mas que necesario, ayudar a las personas con
autismo a expresar de forma adecuada, cuando, como, dénde les duele y sobre
todo cuanto les duele. De esta manera, se evitaran diagndsticos y tratamientos
erréneos por parte de los profesionales sanitarios y se aliviaran ansiedades,
trastornos de conducta, miedos... en las personas con autismo.

2.- PLANTEAMIENTOS

Nuestro objetivo con esta investigacidon es, identificar herramientas que
permitan evaluar con cierta precisién el dolor en el niflo con trastorno del
Espectro Autista (TEA). Dado que en los nifios con TEA siempre hablamos de un
espectro pero no siempre hablamos de déficits cognitivos, la forma en la que las
personas con autismo puedan expresar el dolor varia segun nos encontremos
ante:

> Autismo conocido como con alto rendimiento o Sindrome de
Asperger

Autismo clasico

> Autismo con discapacidad intelectual

Y



Es por ello que hemos empleado distintos instrumentos de medida segun el
segmento del espectro del que nos planteamos obtener dicha informacion.
Partimos para ello de las siguientes premisas:

> Las personas Sindrome de Asperger, pueden expresar el dolor
de forma oral por lo que podremos tener informacién de su dolor
tanto de forma cualitativa como cuantitativa. Les facilitamos
explicaciones para poder arrojar objetividad a los puntos que
graduan el dolor y asi poder consensuar los significados entre la
persona con autismo y el receptor de dicha informacién (médico,
enfermera, asistente técnico sanitario....etc).

> Las personas con autismo clasico, pueden expresar el dolor
pero dado que tienen especialmente afectada la pragmatica del
lenguaje, para extraer informacién se han utilizado instrumentos
mucho mas objetivos a los que responden tanto él como sus padres
para poder contrastar la informacién y aceptarla como correcta.

> Las personas con autismo y discapacidad intelecutal, no
pueden expresar el dolor de forma oral y la principal fuente de
informacion son sus cuidadores o tutores. Ahora bien, si se han
observado ciertas alteraciones en su apariencia fisica ante la
presencia del dolor: cambio del color de la piel, sudores,
alteraciones conductuales....etc

Atendiendo a los resultados obtenidos se pretende seleccionar los intrumentos
gue mejor y mayor informacion proporciones sobre el dolor en las personas con
autismo y generalizar esta informacion para que sea una referencia comun en
todos los diagndsticos y tratamientos de las personas con TEA.

3.- METODOLOGIA
PARTICIPANTES

Para desarrollar esta investigacion piloto se ha escogido una muestra total de
22 nifos con autismo escolarizados en tres colegios. Se trata de 12 participantes
del Centro Concertado “Gabriel Pérez Carcel” (alumnos dentro de todo el
espectro: Asperger, Autismo Clasico y Autismo con discapacidad intelectual), 5
participantes del CEEP “Las Boqueras” y 9 participantes del CEEP “Cristo de la
Misericordia” (alumnos con discapacidad intelectual). Sus edades estan
comprendidas entre los 7 y los 17 afos.

INSTRUMENTOS

Se han utilizado 4 escalas diferentes que miden el dolor:



> (1) EVA-ASPERGER (rango 0-10)- solo a los alumnos Asperger-:0 sin
dolor y 10 Delirante (no puedes salir de la cama y con posibles delirios.
Muy poca gente llega a experimentar este nivel de dolor).

> (2) Face, Legs, Activity, Cry and Consolability - Revised. FLACC-R
(Merkel, 1997): Rango de 0 a 10 donde 0 equivale a no dolor y 9-10 al
maximo dolor imaginable. 1-2 dolor leve, 3-5 dolor moderado, 6-8 dolor
intenso.

> (3) Pediatric Pain Profile (PPP) (Hunt et al, 2004): Utilizado con
personas que no pueden hablar debido a su discapacidad cognitiva.
Consta de 20 items que se miden de 0 a 3 donde 0 es nada en absoluto y
3 es mucho. Rango (0-60). Para valorar bien la presencia de dolor ha de
obtenerse informacidn tanto en un dia normal como en un dia molesto y
un dia muy molesto para ver diferencias reales.

> (4) Non- Communicating Pain Children’s Checklist - Revised
(NCCPC-R) (Breau et al, 2002): 30 items valorados de 0 a 3 donde el O
es nada en absoluto y el 3 mucho. Por lo tanto el rango es 0-90. Toma
como referencia el comportamiento en las dos ultimas horas en las que
se pasa la encuesta, no necesita comportamiento anterior pero si
observacién en esas dos horas por parte del cuidado o tutor que es quién
aporta la informacion.

PROCEDIMIENTO

Se hizo una seleccion de alumnos de los tres centros que permitieran agruparlos
en tres grupos diferenciados: Asperger y Alto funcionamiento (escalas 1-2),
Autismo clasico y Autismo con discapacidad intelectual severa (2-3-4). Se le
pasaron los test que miden el dolor a alumnos, padres y profesores. En total se
han recogido informaciéon en 53 cuestionarios. Se ha realizado un anélisis
observacional de los datos.

RESULTADOS

13 Escalas EVA-ASPERGER: consistencia légica del dolor expresado.
Enfrentados a diferentes situaciones que producen dolor (caida de una escalera,
de un patinete con golpe en la boca, con gripe....) las personas con capacidades
cognitivas, con instrucciones precisas son capaces de graduar el dolor. Alarma:
expresion del dolor ante el ruido o las texturas mas intenso que el origen del
dolor en si. Algunos de ellos hablan de dolor mental mas que fisico.

20 Escalas FLACC-R, 8 Escalas PPP y 12 Escalas NCCPC-R: todas ellas
arrojaron valores significativos en cuanto a la expresion de dolor en el TEA. En
muchos casos se manifiesta el dolor con alteraciones fisicas del alumno
(variacion en la expresion facial, agitacidon, autoagresion....etc).



4.- CONCLUSIONES

La principal conclusion de nuestro estudio piloto es que los nifos con autismo
SIENTEN DOLOR solo que lo expresan y lo sienten de forma diferente a los
neuro-tipicos.

Ademas, podemos concluir atendiendo a los resultados:

» Muchos experimentan dolor ante las texturas de los medicamentos debido
a sus grandes alteraciones sensoriales. Algunos de ellos experimentan un
dolor mayor al tomar la medicaciéon que con aquello que origina el dolor
inicial.

> Asi mismo muchos manifiestan dolor ante ruidos intensos.

> Las analgesias y anestesias tienen en ellos efectos diferentes a la mayoria
por lo que ante intervenciones quirurgicas no adecuar las dosis a las
manifestaciones reales del dolor puede provocar situaciones muy criticas
para las personas con autismo.

» Otros han manifestado dolor mental.

» Algunos expresan alta tolerancia al dolor que no se puede entender nunca
como que no lo sufren.
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Introduccion
En esta comunicacion queremos exponer las herramientas que estamos utilizando para

la realizacion del Itinerario Personalizado de Formacion Laboral. Estas herramientas nos
permiten realizar una evaluacién inicial y continua de las capacidades y competencias
de las personas con TEA y DI atendidas en el servicio de Centro de Dia de la Asociacion
Autismo Burgos. Constituyen la base del plan individual de formacion de cada usuario y
nos permite orientarles hacia las opciones laborales existentes en nuestro entorno, mas
adecuadas a cada persona. Es un proceso ciclico que nos permite a la retroalimentacion
del mismo.

Objetivos

Como objetivo general nos planteamos Orientar a cada usuario a la formacién que mas
se adecua a su perfil vocacional.
Concretamos este objetivo en otros especificos:
e Lograr una mayor adecuacion en la formacion laboral de cada persona con TEAy DI
e Desarrollar competencias personales especificas orientadas hacia los perfiles
vocacionales individuales
e Mejorar la satisfaccién y la motivacion en la realizacién de actividades profesionales.

Justificacion del trabajo realizado
Apoyamos la premisa de Autismo Europa (2014) que afirma que todas las personas con

TEA tienen derecho a trabajar y pueden hacerlo y para ello tenemos que disefiar
estrategias y apoyos que nos permitan hacer de esta premisa una realidad.
Consideramos que el punto de partida de cualquier proceso de insercién laboral es una
formacion especifica, funcional y significativa que tenga en cuenta las capacidades,
intereses y competencias de la persona con un ajuste maximo a las caracteristicas y
requisitos del perfil profesional especifico requerido en cada puesto de trabajo.

Nuestro trabajo consiste en responder a los siguientes interrogantes: ¢ Como podemos
facilitar el proceso de formacién laboral? ¢Qué herramientas necesitamos para definir
las capacidades e intereses laborales? ¢(Cdémo podemos conocer que trabajos se
adecuan mejor a la formacion recibida en funcion del perfil personal y profesional de

cada persona con TEA?



Estas cuestiones son las que han guiado nuestro trabajo. Para ello nos hemos planteado
disefar y definir un conjunto de herramientas que nos estan facilitando la realizacion de
un Itinerario Personalizado de Formacion Laboral para cada una de las personas con
TEA atendidas en nuestro servicio. Este itinerario compone una de las fases del Itinerario
Personalizado de Insercion Laboral, y como tal se apoya en una metodologia centrada
en la persona que nos permite orientar y determinar las capacidades e intereses y a
partir de éstos, definir, disefiar y proporcionar los apoyos necesarios para favorecer su
inclusion y con ello mejorar su calidad de vida (Jordan & Kurtz, 2008).
Consideramos los siguientes aspectos como relevantes de un itinerario personalizado:

e Estar basado en la persona y en sus competencias

e Ser un proceso de intervencién individualizada

e Intervenir de forma continua sobre la motivacién

e Partir siempre de la persona concreta

e Tener una estructura dinamica y flexible que se vaya adaptando a las necesidades

e Realizar una evaluacidn continua

e Establecer colaboracion con instituciones y entidades implicadas

e Colaborar con las familias

Para conocer los intereses y expectativas profesionales de las personas con TEA,
necesitamos poner en practica habilidades de planificacion y generalizacion, aspectos
en los que las personas con TEA muestran especiales dificultades. Resulta conveniente
ofrecerles oportunidades para realizar nuevas actividades con presencia y participacion
en diferentes entornos que nos permitan descubrir nuevos intereses y capacidades que
pueden quedar ocultos ante las reticencias iniciales provocadas por la resistencia al
cambio o la tendencia a la rutina (Howlin, Moss, Savage, Bolton & Rutter, 2015; Jordan,
2012; Howlin, Alcock & Burkin, 2005).

El objetivo que nos proponemos con la aplicacion de las herramientas disefiadas, es
obtener informacion que nos permita explorar las necesidades potenciales de los
usuarios con el fin de poder elaborar un diagnéstico de necesidades formativas
enfocadas hacia la oferta laboral existente dentro de su contexto.

Las herramientas empleadas para la elaboracion de un itinerario
personalizado de formacion laboral



La utilizacién de las herramientas que detallamos a continuacion, constituye un continuo
desde la evaluacion de las caracteristicas de la personay del puesto de trabajo, pasando
por la programacion de un plan de intervencion adecuado para el desarrollo individual y
el seguimiento de todo el proceso realizado enfocado a la retroalimentacion del mismo
(Figura 1)

PROGRAMACION

SEGUIMIENTO

> EVALUACION

1.- Perfilvocacional 5.- Registro
6.- Plande
- - = capacidades

intervencion para \obecal
2.- Analiss puesto el desarrolio e =
de trabajo individual
7.- Ficha
seguimiento

3 Preferencias

uSu&lO&
4.- Grafica
adecuacion

persona/trabajo

Figura 1: Proceso itinerario personalizado de Insercion Laboral

o Perfil vocacional. Evalla la funcionalidad de la persona en diferentes areas de
desarrollo: capacidades, intereses, aspectos cognitivos, funcionales y actitudinales. Este
perfil nos va a orientar en el proceso de ensefianza-aprendizaje que el cliente necesita
proceder, facilitando elementos para la toma de decisiones relativas a su formacion
laboral.

o Ficha de analisis de puestos de trabajo. Aporta informacion detallada, estructurada y
sistemdtica de los procesos mds significativos del puesto, de sus deberes vy
responsabilidades. Registra una serie de consideraciones generales y un analisis de las
tareas centrales y tareas relacionadas con los diferentes puestos de trabajo accesible.

o Preferencia talleres. Consideramos importante partir de las preferencias y puntos
fuertes personales para perfilar los intereses vocacionales. Esta herramienta nos aporta
informacién sobre los centros de interés laboral. A lo largo de la etapa de formacién pre
laboral, los candidatos van obteniendo experiencias que permiten perfilar sus intereses
hacia diferentes ramas vocacionales. Una vez identificadas las dreas de intereses

ocupacionales podemos analizar la congruencia de las elecciones realizadas con las



capacidades laborales especificas registradas en cada entorno laboral y a partir de esta
comparacion tomar decisiones sobre la formacién mas adecuada en funcién de las
aptitudes/capacidades y las preferencias/intereses.

Grafica de adecuacidn del perfil personal al puesto de trabajo. Con el objetivo de dar
conexién a las herramientas planteadas con anterioridad, nos vimos en la necesidad de
establecer un instrumento que nos permitiese dar coherencia a la evaluacion realizada
a la persona y al puesto de trabajo. Una vez analizadas diferentes metodologias,
optamos por adaptar el “Método de perfiles Lantegui Batuak de adecuacion de la tarea
a la persona” (Badiola, et al., 2004). Queriamos disponer de una herramienta que nos
permitiera contrastar el perfil personal con el perfil de diferentes puestos de trabajo. De
esta manera conseguiamos orientar cada persona con la tarea ocupacional mas afin con
sus caracteristicas individuales. En el perfil de la persona se evallan sus capacidades y
en el perfil del puesto de trabajo, las exigencias de la tarea. Resultante de la evaluacion
de ambos perfiles, obtenemos dos lineas quebradas que unen la puntuacién otorgada a
cada una de las variables analizadas. Las variables comunes, contempladas para dichos
perfiles estdan agrupadas en: aspectos cognitivos, aspectos funcionales y aspectos
sociales y actitudinales. Contrasta el perfil personal con el perfil de diferentes puestos
de trabajo

Registro de capacidades laborales. Analiza el grado de apoyo que cada persona con TEA
necesita en el desempeno de cada una de las tareas descritas en el puesto de trabajo. El
documento se estructura en tres grandes apartados que engloban cada uno de ellos, una
serie de tareas a desarrollar. Cada tarea se entiende como un proceso en el que estan
especificados cada uno de los pasos necesarios para su adecuada ejecucién. La
evaluacidn consiste en determinar el grado de apoyo que cada persona requiere. Lo
hacemos en una escala tipo Likert de 0 a 5

Plan de intervencion para el desarrollo individual (PIDI). Es la herramienta basica en la
fase de programacién. Una vez recogida toda la informacidn de la persona con TEA,
desarrollamos un plan individual adaptado a las necesidades y capacidades de cada uno,
que nos permite identificar en exclusividad a la persona a la que nos referimos. El
objetivo fundamental es identificar cudles son las metas que cada usuario debe alcanzar
para lograr mejorar su calidad de vida ofreciéndoles oportunidades reales de presencia

y participacién en la comunidad. Para cumplir con este objetivo, la estructura de la



herramienta parte de las dimensiones del modelo de calidad de vida de Schalock y

Verdugo (2002); en esta ocasion hemos optado por utilizar una estructura con tres

factores de segundo orden (Schalock, et al., 2005):

O

Independencia/Competencia personal: engloba las dimensiones de
Autodeterminacion y Desarrollo personal

Bienestar personal: comprende Bienestar material, Bienestar emocional y
Bienestar fisico.

Integracion/Participacion social: incluye Inclusidn social, Derechos y Relaciones

personales.

Para cada uno de estos factores, se establece una meta. Partiendo de las metas, el

documento concreta qué destrezas laborales, destrezas de la vida en el hogar y destrezas

de la vida en comunidad, es necesario desarrollar para ir progresando hacia la meta

planteada. A partir de ahi se especifican los objetivos que se deben trabajar dentro de

cada actividad laboral.

e Ficha de seguimiento. Evalia de forma implicita algunos aspectos considerados

fundamentales en el desarrollo de cada actividad ocupacional desempefada por cada

persona con TEA

Aspectos del trabajo que pueden ser relevantes para los
profesionales del autismo

Permite disponer herramientas para evaluar aguellos aspectos fundamentales que nos

permitan realizar una 6ptima orientacion de la formacion laboral que ofrecemos a las

personas con TEA y DI en nuestros servicios.
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ABSTRACT

El Proyecto que exponemos a continuacion, “Creando y Recreando Peter Pan”, es una
accion de Musica Comunitaria, donde adultos con TEA del Centro de Actividades de Dia
(CAD) Landaberde de la Diputacion Foral de Alava y gestionado por la asociacion
Autismo Araba y masicos de la Banda Municipal de la ciudad y musicoterapeutas y
arteterapeutas del Instituto Musica, Arte y Proceso han desarrollado, durante 7 meses
un proceso de creacion artistica conjunta que ha culminado en un concierto en el Teatro
Principal. Con este proyecto pretendemos: dar oportunidades de participacion
significativa, inclusiva, de personas adultas con TEA a través de la herramienta potente de
la musica; promover actitudes respetuosas y colaborativas en la ciudad; visibilizar el
colectivo de personas con TEA y valorar su potencial creativo.

Desarrollado en cinco fases, el proyecto ha conllevado encuentros de conocimiento entre
los participantes, estableciendo relaciones, creando puentes de comunicacion y
fomentando sincronias, usando la musica como medio facilitador. Seguidamente, una fase
de 3 meses de trabajo creativo, construyendo y recreando juntos la obra, pasando por una
serie de ensayos conjuntos de manera que Unicamente, gracias a las capacidades de cada
una de las personas que hemos participado, ha sido posible el desarrollo final.

Para las personas con TEA, este proyecto ha proporcionado un espacio de relaciones, de
intereses comunes, motivadores y creativos, donde desarrollar su maximo potencial
personal. A los profesionales que han trabajado junto a ellos, la apertura hacia la capacidad,
y no desde la discapacidad, teniendo la mirada puesta en el potencial, en abrir posibilidades,
y desde la actitud creadora compartida.

DE DONDE SURGE EL PROYECTO / FUNDAMENTACION

La cultura y el arte se presentan como expresiones Unicas del ser humano y de sus
inquietudes, anhelos y deseos. Conforman ademas un elemento de expresion grupal social
e identitario que la sita en el centro del desarrollo humano.

De entre las expresiones artisticas, la musica tiene el poder de unir a las personas, de
eliminar barreras y de facilitar la convivencia. La musica es (o deberia ser) de todos/as y
para todos/as. Desgraciadamente, la realidad es otra, ya que vivimos en una sociedad con
numerosos colectivos vulnerables que encuentran dificultades de acceso a la cultura, al arte
y/o a la participacion ciudadana.

Las personas con Trastornos del Espectro de Autismo (TEA), mas alld de la
necesidades que su condicién les crea, son personas con necesidad de ser escuchados,
con muchas ganas de encontrar un espacio donde crecer y expresarse, de poder participar
de la sociedad en cualquier de sus facetas y de compartir con la comunidad sus inquietudes
y potencialidades.

Con este proyecto pretendemos facilitar la inclusion de personas adultas con Trastorno
del Espectro Autista (TEA) a través de una herramienta tan potente como es la masica, para
asi ir creando tejidos sociales en la ciudad que promuevan actitudes respetuosas y
colaborativas con las personas en situacién de vulnerabilidad.



Se trata de una colaboracion entre tres organismos para los cuales la musica es mucho
mas que un arte y un entretenimiento. EI Centro de Actividades de Dia (CAD)
Landaberde de la Diputacion Foral de Alava y gestionado por la asociacion Autismo
Araba, incluye desde hace afios la musicoterapia como uno de los tratamientos principales
entre sus usuario/as, la Banda Municipal de Musica de Vitoria-Gasteiz cuenta con una
larga trayectoria musical abierta a toda la ciudadania y la Asociacién Musica, Arte y
Proceso es un centro pionero y de referencia estatal en musicoterapia.

Este proyecto da la oportunidad a musicos y musicas profesionales a vivir y pensar la
masica y su ejercicio profesional desde un punto de vista mas amplio que el de la expresion
estética de un hecho cultural, afiadiendo a su ejercicio profesional el valor de la participacion
conjunta con personas con capacidades diversas, la posibilidad de visibilizacién e inclusion
social desde la diversidad y de crear oportunidades a la sociedad de la ciudad de tomar
parte de este proceso.

Dala oportunidad a las personas con TEA de abrir su espacio de relaciones e intereses,
gue en muchas ocasiones se presenta reducido. Posibilita huevas maneras de entrar en
relacion con otras personas a través de la musica y los procesos creativos. Posibilita un
espacio de participacién social inclusivo fortalecido por la creacion de redes desde los
diferentes &mbitos personales, comunitarios y profesionales.

A las diversas entidades que participan en el proyecto brinda la oportunidad de trabajo en
equipo, que da espacio a disponer de las potencialidades y aptitudes y actitudes de todo/as
lo/as participantes y a coordinar, dialogar, aceptar puntos de vista diferentes, con todo lo
cual, proporciona un aprendizaje de trabajo abierto y flexible y llevado a cabo con y para
las personas.

A la sociedad de Vitoria-Gasteiz, proporciona la oportunidad de ser participes de todo
este proyecto, teniendo la oportunidad, acudiendo al espectaculo, de dar valor a todos estos
valores anteriormente expuestos del proyecto que vamos a presentar.

PLANTEAMIENTOS
Los objetivos generales propuestos son:

o Promover actitudes respetuosas y colaborativas en la ciudad de Vitoria-Gasteiz.

e Dar oportunidades de participacion significativa a personas en situacion de
vulnerabilidad.

e Visibilizar el colectivo de personas con Trastorno del Espectro Autista y valorar su
potencial creativo.

Ademas:



e Crear un espectaculo musical en el que un grupo de adultos y adultas con TEA
participen con la Banda tanto en la elaboracién del espectaculo como en el
desarrollo.

e Abrir canales de comunicacion a través de la mdudsica entre personas con
capacidades diversas.

e Potenciar las habilidades de creacion y colaboracion entre todas las personas
participantes en el espectaculo.

e Sensibilizar a los musicos y musicas de la banda con otros contextos y formas de
crear musica.

e Descubrir los potenciales creadores individuales, fomentando, a su vez, los
procesos creadores grupales y compartidos.

METODOLOGIA

La metodologia de este proyecto es eminentemente grupal y compartida, participativa,
activa y coordinada. Siendo la creacién y produccion artistica conjunta entre diversos
colectivos la finalidad, se precisa favorecer el didlogo y la participacion de las personas e
instituciones implicadas.

Se comprenden el arte, la cultura y los procesos creativos como herramientas de
desarrollo y crecimiento de la persona y como posibilitadora de encuentros, diadlogos y
movimiento social hacia actitudes de respeto, inclusion, cohesion y enriquecimiento
personal mutuo.

El proyecto se desarrolla a través de procesos de creacion conjunta, de coordinacion y
discusién. Se requiere la iniciativa de todos sus miembros, la recogida de ideas y
propuestas y la elaboracién de las mismas en acciones concretas. Precisa de personas que
coordinen todas las inquietudes personales, las necesidades grupales, posibiliten procesos
de escuchay creen soportes materiales y humanos para el desarrollo del proyecto en todas
sus diferentes fases.

Todas y cada una de las personas que conforman el proyecto, de todos los colectivos
implicados en el mismo participan de manera individual y compartida a la vez, posibilitando
procesos de desarrollo personal y social al mismo tiempo.

Se ha desarrollado en 5 fases:

o La fase inicial conforma la gestacidon, propuesta e implantacién del
proyecto.

o La segunda fase estd dedicada a establecer contacto y desarrollar
relaciones entre todas las personas participantes, a través de encuentros en
las sedes de trabajo de la banda y del CAD

o Latercerafase esta dedicada a la preparacion del concierto. Las personas
del CAD realizan semanalmente sesiones de creacidn y recreaciéon de la
muasica en la que se basa el espectaculo final, a cargo de tres
musicoterapeutas. Los y las participantes pasan a tomar el rol activo



(o]

artistico, de creadores e intérpretes tratando la obra con flexibilidad,
creatividad, sensibilidad: narracion, composicién de canciones, construccion
de instrumentos, interpretacion de paisajes sonoros, etc. Una arteterapeuta
ha coordinado el taller de expresion plastica y de carpinteria del CAD, para
la creacion del attrezzo, implicando a un mayor nimero de usuarios y
usuarias del centro que no participan musicalmente del espectaculo

En la cuarta fase se realiza el montaje final del espectaculo. Consta de
una serie de ensayos conjuntos de todos los colectivos participantes.
Finaliza con la representacién del espectaculo “Creando y Recreando
Peter Pan” el 20 de Mayo de 2018 en el Teatro Principal de Vitoria-Gasteiz,
dentro del ciclo Musica en familia. Paralelamente se desarrolla la realizacion
de una proyeccién audiovisual que refleje las diferentes fases y trabajos
del proceso vivido

La guinta fase se dedica a la evaluacion del proyecto

Todo ello, conforma una accion cultural inclusiva inédita, nunca antes llevada a cabo en
ninguna de las tres instituciones gue lo llevan a cabo, ni en la institucién puablica cultural y
Teatro Principal, y tampoco en el Estado Espairiol.

CONCLUSIONES

El proyecto de Musica Comunitaria “Creando y Recreando” ha supuesto un gran trabajo,
implicacion, esfuerzo y disfrute para cada una de las personas que han tomado parte en el
mismo. Abriendo todo un campo de posibilidades donde el grupo, concebido como soporte
que contiene y regula, unido por la tarea de crear la obra, ha posibilitado la puesta en
marcha de mecanismos personales creativos, la puesta en comun de todos ellos, y asi, la
realizacion personal que la experiencia compartida del arte proporciona a la persona.
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RESUMEN:

Los trastornos del Espectro del Autismo (TEA) son trastornos del neurodesarrollo
con una prevalencia incrementada drasticamente en los Ultimos afios. Son nifios
con comorbilidades que conllevan atencion médica hospitalaria. Poseen trastornos
cualitativos de relacion, alteraciones de la comunicacion y del lenguaje, con falta
de flexibilidad mental y comportamental, ocasionandoles desdrdenes sensoriales,
déficit en el desarrollo socioemocional que se ven acentuados ante situaciones y
experiencias nuevas, como las vividas en los centros hospitalarios. Se acepta que
pueden presentar grandes problemas con diferentes medicamentos (por

desequilibrio en los receptores).
OBJETIVOS:
- Primarios:
- Mejorar su asistencia hospitalaria mediante protocolos de actuacion.
- Secundarios:
-Conocer los problemas que plantean en el area quirargica.
- Valorar las medicaciones a utilizar.
- Formacién del personal sanitario.
METODOS:

Tras una extensa revision bibliografica se ha protocolizado la atencion de nifios



con TEA, durante el periodo perioperatorio.

Se han realizado reuniones con Asociaciones de Familiares, Profesorado, Areas
Sanitarias de Atencion Primaria y con los Servicios Quirdrgicos, para consensuar

el protocolo.



En el Hospital se han colocado “CLAVES VISUALES” y se han desarrollado “VIDEOS” e
“‘HISTORIAS SOCIALES”, con pictogramas y fotografias reales del proceso quirurgico,
para que padres y profesionales de la educacion los ensefien de forma anticipatoria.
También se utilizan terapias de juegos con Utiles médicos y visitas al &rea quirdrgica,
para “DESENSIBILIZACION”.

En la consulta de Preanestesia, se ha establecido un sistema de “ALERTA Y
REGISTRO”, con un plan de mantenimiento perioperatorio individualizado, consensuado

con los padres.

CHECK LIST INICIAL. .- Los padres deben informar de los siguientes puntos:

> Forma de comunicacién del nifio. Si utiliza dispositivos parala
comunicacion o si lo hace a través de los padres.

> Descripcién de la conducta del nifio ante nuevos ambientesy ante
situaciones estresantes.

> Hemos de conocer qué circunstancias pueden producirle un
descontrol emocional ( que cosas estresan al nifio)

» Conocer su sensibilidad al tacto, ruido, luces y a las ropas y
tejidos especiales

> Plantear que estrategias se pueden realizar para calmar alnifio
(técnicas-juguetes-aparatos electréonicos u otrasestrategias).

> Conocer cuales son sus intereses especiales.

» Conocer si precisa acomodacién especifica.

> Permitir que traiga sus objetos favoritos: juegos- musica-
juguetes- peluches animales- videojuegos- ipad........

» Conocer la medicacién que toma

» Conocer su forma individual de expresiéon del dolor ( oral, facial,
variando su comportamiento o su actividad, cambios fisioldgicos,

cambios en cuerpo o extremidades, otras manifestaciones )

Se aplican estrategias para mejorar los cuidados y reducir la ansiedad, como atencion
preferente, admision rapida y flexible, habitacién tranquila con bajos estimulos
sensoriales y el mismo personal, para minimizar el impacto que le producen las personas
extrafias. Traen sus juguetes favoritos y sus medios visuales habituales de comunicacion.

Son acompafiados todo el tiempo por sus padres.



En el quiréfano, se realizan estrategias individualizadas respecto a:

1.- Induccidn anestésica rapida y permitiendo el acompafiamiento por uno de los

padres.

2.- Hidratacion y profilaxis antiemética, para reducir la necesidad de via endovenosa tras

la cirugia.

3.- Medicaciones para reducir la agitacion y el dolor postoperatorio, con el fin de

acortar su estancia hospitalaria.
4.- Evitar el empleo de medios de sujecion fisicos, siempre que se pueda.

5.- Confiar en los cuidadores para interpretar las necesidades del paciente

(especialmente si este utiliza formas alternativas y/o aumentativas de comunicacion).

Nifilos con trastornos del Espectro del Autismo (TEA), presentan grandes dificultades en

los hospitales. Es imprescindible protocolizar su atencion anestésica.

Se establecieron estrategias para su atencion individualizada en el Area Quirtrgica del Hospital
Infantil Virgen de la Arrixaca.

Presentaciones comunes de trastornos del espectro del autismo y su mantenimiento en el

marco perioperatorio

IMPACTO SOBRE [MANTENIMIENTO
ANESTESIA

CONDUCTA

Déficit persistente en | Incapaz de comprender Usar un lenguaje claro.
comunicacion social agudamente los sucesos, y |Ayudas visuales
de comunicar sus miedos (pictogramas, DVD, dibujos)
Historias sociales (cuentos,

videos, folletos...)

Intereses restrictivos  y | Puede estar irritable con los [Especial interés en que este
repetitivos, conductas y | cambios en su rutina confortable y  motivado
actividades (ordenadores-Ipad)
HIPERSENSIBILIDAD SENSORIAL

Tacto La sensacion del traje del [Cambiar las ropas que
hospital, las cremas [puedan estresarle.
anestésicas locales pueden |[Evitar cualquier cosa que

desagradarles pueda ser desencadenante




para los cambios de
conducta

Luz

Puede tener rabieta, cambios
de humor (miedo al color de
la luz, que no puede

expresar)

Evitar luces fluorescentes.
Mantenerlo en
semioscuridad 'y habitacion
tranquila y recuperarlo en el
mismo ambiente pacificoy

con baja estimulacion.

Sabor, textura

Puede no tolerar la
premedicacion oral,
especialmente amarga

(midazolam y ketamina)

Dar clonidina si es posible
como premedicacion, ya que

no tiene sabor y puede darse

en agua.
Otras premedicaciones
(midazolam, ketamina)

deben darse con bebidas

gue enmascaren el sabor.

Ruidos

Sobre todo el sonido del
llanto de otros nifios, es muy

estresante.

Admisién y recuperacion en

sala tranquila y aislada.

ASOCIACION CON PROBLEMAS MENTALES

Ansiedad

Puede no querer venir al

hospital y estar muy inquieto.

Premedicacion.

Preparacion  una semana
antes con historias sociales y
pictogramas que sean

objetivas y calmantes.

Colera, enojo

Disruptivo, agitado

Premedicacion con anti -

psicéticos.

Déficit intelectual

Incapaz de entender vy

comunicar

Lenguaje simple, repeticion,

ayudas visuales.

Epilepsia

Posible riesgo en el periodo

perioperatorio

Mantener epilepsia  bien

controlada con medicacion.

RESULTADOS

-Durante los dos afios de aplicacion de este protocolo, se ha flexibilizado y mejorado de

forma sustancial la atencion a estos nifios.




-Se ha regularizado y estandarizado, los sistemas de sefializacion y fomento de la
accesibilidad cognitiva en espacios del hospital, promoviendo la participacién de las

personas con tea.

-Se ha reducido enormemente su agitacion, pudiendo acortar al maximo su estancia

hospitalaria (menos de 4 horas postoperatorias, en el 90% de los nifios)

-En los casos méas severos, se han observado respuestas paradojicas a
Benzodiacepinas. ElI empleo de Ketamina (Antagonista NMDA), ha resultado de gran

eficacia.

-Los padres se han involucrado en la planificacién de los cuidados médicos a sus hijos,
siendo fundamentales para ayudar a interpretar las necesidades analgésicas.

-Se han detectado posibilidades de mejora, en cuanto a: Formacion
en TEA del personal sanitario
Necesidad de métodos especificos para valoracion del dolor

Implicacién de la escuela y los profesionales de la educacion especializados en la

ensefianza  anticipatoria.

CONCLUSIONES

1-Existe escasa literatura relevante en la practica anestesioldgica, referida a nifios con trastorno

del espectro del autismo.

2-Los niflos con Trastorno del Espectro del Autismo, aparecen con una frecuencia significativa
por el hospital y precisan administracién de anestesia. Es un grupo desatendido de nifios, con

unas necesidades definidas que no han sido adecuadamente consideradas.

3-En la actualidad, la practica habitual, sugiere la necesidad de un estudio riguroso, sobre los

problemas potenciales de los nifos con TEA, sometidos aanestesia.

4-Existe una respuesta variada y en ocasiones paraddjica a la premedicacidn farmacoldgica,
relacionada con el grado de severidad del trastorno. Dexmedetomidina, Midazolam y Ketamina,

son los agentes utilizados con mas frecuencia.



5-Faltan estudios comparativos de los efectos de distintos fdrmacos anestésicos, en
relacidén a la agitacion postoperatoria. No conocemos el efecto exacto de los opioides en

estos ninos, ni sus verdaderas necesidades respecto a losmismos.

6-Es preciso establecer métodos especificos (conductuales-fisiolégicos) para la medicion
del dolor postoperatorio, ya que no es posible en una gran parte de los casos la

comunicacion verbal con estos nifios.

7-Es muy importante implementar guias clinicas o protocolos practicos de actuacion,

relativos al mantenimiento perioperatorio del nifio con autismo.

8-El personal sanitario, tiene una gran responsabilidad en el trato al nifio con
TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO y a sus familiares, en el sentido de solucionar
los problemas de una forma éptima e individualizada para cada caso. Esta experiencia

temprana, no debe nunca suponer un trauma para el futuro.

9-En la actualidad hay un aumento de interés en el personal sanitario, por optimizar su

experiencia y formacion con respecto a los niflos con TEA.

10- Es preciso establecer lineas de colaboracidn entre Instituciones Sanitarias,
Asociaciones de Padres y con los Profesionales implicados en el manejo de nifios con
TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO, con la finalidad de trabajar conjuntamente
para mejorar su experiencia durante la atencién médica y quirurgica.
“NO SE PUEDE CAMBIAR A NADIE CON AUTISMO, PERO PODEMOS
HACERLE
MAS FACIL EL CAMINO A RECORRER” ( AAETC, 2008).
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26264 - IMPLEMENTACION DEL CURRICULUM MODELO DENVER DE ATENCION TEMPRANA
Rocio Garcia Pascual, Sandra Casanova Herrera

El objetivo del presente trabajo es dotar de mayor calidad y sistematizacién de las intervenciones
en atencion temprana usando herramientas como el curriculo del modelo Denver de Atencion
Temprana (Rogers, S.J., y Dawson, G., 2010). De forma especifica el trabajo se ha caracterizado por
un analisis en detalle del curriculo, desglosando los items y haciéndolos concretos y operativos para
gue la evaluacién de los ninos con sospecha o signos de alerta de TEA sea completa, mas rigurosa y
vaya mas alla de la demostracién de unas habilidades en un dia concreto o del conocimiento del
profesional. Es importante sefialar que algunos de los items del curriculum como por ejemplo
“empareja/identifica imagenes idénticas” pueden requerir de informacion ampliada, asi como de
establecer ideas sobre que imagenes se pueden incluir teniendo en cuenta el nivel de desarrollo del
nifio.

El trabajo incluye protocolos de valoracion del uso del curriculum de las diferentes etapas, centradas
en el nivel 1y 2, especialmente, incluyendo instrucciones sobre como pasarlo. Se desarrolla en el
ambito de la intervencidon en atencién temprana con niflos con TEA. El trabajo es relevante porque

supone una buena practica en el uso de un material y ayudara a otros profesionales en la
sistematizacidon de su trabajo.



26273 - ESTRATEGIAS PARA GARANTIZAR EL CUMPLIMIENTO DE LA VIA CLINICA EN EL SERVICIO DE
URGENCIAS HOSPITALARIAS

Autores: Maria Merino, Maria Jiménez, Maria Merino Martinez
Resumen
Para las personas con Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) y sus familias, la salud es

una de las preocupaciones fundamentales.

Constituye una evidencia la forma diferente de ver y entender el mundo que las personas
con TEA tienen, y como consecuencia de ello, se hace necesario facilitarles entornos
sanitarios comprensivos que impliquen la flexibilidad de espacios, contextos, recursos

humanos y tiempos.

En la Comunidad de Castilla y Ledn, y mas concretamente en la provincia de Burgos, la
atencion sanitaria de las personas con TEA, estad avanzando en los Ultimos cinco afios de
manera progresiva. Resultado del esfuerzo conjunto realizado por profesionales de la Salud
del Hospital Universitario de Burgos (HUBU) y la Asociacién Autismo Burgos. Se esta
haciendo realidad el hecho de que las personas con TEA reciban a lo largo de todo su ciclo
vital, una atencién sanitaria integral sensibilizada con sus caracteristicas dentro de un

contexto sanitario consciente de la necesidad de una atencién especifica y especializada.

Objetivos del Trabajo

Garantizar el cumplimiento de la via clinica una vez implementada en el Servicio de

Urgencias Hospitalarias (SUH) del Hospital Universitario de Burgos (HUBU).
Justificacion del trabajo realizado

La Estrategia Espafiola en Trastornos del Espectro del Autismo, aprobada por el Consejo
de Ministros el 6 de noviembre de 2015, ha constituido el marco de referencia para la
definicion de acciones locales de coordinacion y colaboracion entre la Asociacion Autismo
Burgos y el Hospital Universitario de Burgos (HUBU), ofreciéndonos orientacién que nos
esta permitiendo avanzar hacia el logro efectivo del derecho a la igualdad de oportunidades

en la atencion sanitaria de las personas con TEA y sus familias.

En un estudio realizado por un grupo de investigacion de la Universidad de Burgos, en
colaboracion con la Federacion Autismo Castilla 'y Ledn, en el marco de un proyecto 1+D+l,
financiado por la Consejeria de Educacion de la Junta de Castilla y Ledn, con el objetivo de

detectar las necesidades de las personas con TEA y de sus familias en la Comunidad de



Castilla y Ledn, titulado “Estudio sobre necesidades de las personas con TEA en Catilla y
Ledn” (Casado et al., 2007) se pone de relieve la necesidad de mejorar la formacién de los
profesionales sanitarios respecto al conocimiento de las personas con TEA, y para ello
sugiere la implementacién de protocolos especificos de actuacion que faciliten el acceso a
la atencidon sanitaria. En el andlisis de necesidades generado en otro estudio realizado por
la Federacion de Autismo de Castilla y Ledn (Merino et al., 2012), se evidencia que acudir
a un entorno sanitario es uno de los mayores estresores con los que se encuentran las

familias.

En la Asociacion Autismo Burgos hemos contrastado estos mismos resultados a través de
la informacién recogida en los diferentes grupos de trabajo, entrevistas y reuniones con
familias. A su vez, los profesionales sanitarios nos han manifestado una clara dificultad para

atender a los pacientes con TEA.

Por todo lo anteriormente expuesto, la atencién en los SUH a las personas con TEA
constituye un reto socio sanitario que implica de forma conjunta a las asociaciones,
profesionales sanitarios y familias (Esteban et al., 2006). Desde Autismo Burgos, llevamos
afos trabajando en coordinacion con los profesionales sanitarios del SUH del HUBU en la

elaboracion de una via clinica que ha sido pionera a nivel nacional.

Una vez desarrollado el pilotaje y la implementacién de la misma, hemos visto la necesidad
de garantizar su cumplimiento. Para ello hemos creado un grupo de trabajo formado
conjuntamente por profesionales sanitarios del SUH y un técnico de la asociacion. Dentro
de este grupo se ha establecido como prioridad la actualizaciéon, consenso y cumplimiento

de la via clinica. A su vez se ha planteado extender este protocolo a otras especialidades.
Medidas de actuacion

Una de las primeras medidas abordadas, siendo conscientes de que el conocimiento previo
del profesional sanitario, asi como la implicacion y motivacion de éstos hacia la atenciéon y
asistencia de pacientes con TEA, constituye una buena practica que repercute de manera
directa en la colaboracion del paciente, ha sido la formacién especifica a diferentes
profesionales del SUH del HUBU (personal de administracion, celadores, técnicos de
cuidados auxiliares de enfermeria, enfermeras, médicos). Los temas tratados han sido los
siguientes:
e Caracteristicas generales que definen a las personas con TEA

¢ Principales dificultades que presentan las personas con TEA en el acceso a la salud.



¢ La importancia de la utilizacion de sistemas aumentativos y alternativos de la
comunicacion
e Propuestas para mejorar la interrelacion entre el profesional sanitario y el paciente
con TEA
e Propuestas para la utilizacién de metodologias de control conductual positivo.
Esta formacién también se ha hecho extensible a estudiantes que realizan sus practicas en
el HUBU.

Las medidas concretas que se han adoptado son las siguientes:

e Accesibilidad facilitada desde el triaje del SUH
e Adaptar un box polivalente con un ambiente neutro, exclusivo para la espera y
atencion a pacientes con TEA que permite evitar la sobre estimulacion visual y
sonora. Este box cuenta con una carpeta con pictogramas que facilitan la
comunicacion. El médico coordina la atencién de los especialistas, procurando en
la medida de lo posible, que el paciente no se vea obligado a cambiar de box.
e Coordinar todo el proceso asistencial. Gestionar las pruebas complementarias y
transmitir a intervinientes el grado de accesibilidad
e Ajustar la asistencia al paciente a la via clinica
e Incorporar al historial médico del hospital datos de la persona con TEA que puedan
facilitar su atencion: grado de funcionalidad, asequibilidad y grado de
desensibilizaciéon al medio sanitario; accesibilidad del paciente; actitud en visitas
previas; consentimiento por parte de la familia para procedimientos que puedan
requerir diferentes, grados de sedacion, anestesia.
Esta formacién y sensibilizacion estd promoviendo un cambio de actitud en los
profesionales sanitarios, que consideramos como elementos claves del éxito: utilizar un
lenguaje sencillo, ignorar conductas inapropiadas, no exigir ni esperar contacto visual,
respetar su espacio personal e individual, permitirle tocar el material, flexibilizar su forma
de trabajar, anticipar al paciente con TEA lo que le van a hacer, mantener la calma ante

situaciones adversas.

Evaluacion
Con el fin de evaluar la efectividad del proceso, hemos generado una herramienta que nos

permite identificar el nivel de satisfaccion del paciente con TEA y/o su acompafiante
(familiares o profesionales), ya que consideramos la variable “satisfaccion del paciente”

como un indicador de mejora de la atencion recibida en el SUH. El cuestionario,



cumplimentado por el propio usuario 0 el acompafante tras la utilizaciéon del servicio, nos
permite extraer diferentes datos del perfil del usuario y del nivel de satisfaccion de la
atencion recibida en el SUH. Las preguntas hacen referencia a la coordinacién entre los
profesionales, tiempos de espera, adecuacion de los espacios, disponibilidad de materiales
de apoyo visual facilitadores de la comunicacion y flexibilidad en el acompafiamiento
durante el proceso de atencién del paciente con TEA. La puntuacién es una escala de 1 a
4 donde 1 significa nada satisfecho y 4 significa muy satisfecho

En la actualidad contamos con un numero limitado de cuestionarios cumplimentados, y
somos conscientes de la necesidad de hacer extensible, tanto a familias como a los
profesionales, la importancia de aportar estos datos que nos permiten evaluar y conocer el
progreso del cumplimiento de la via clinica en el SUH.

En un analisis inicial de los 13 cuestionarios recopilados, obtenemos los siguientes datos
representados en graficos:

1. Datos del perfil del usuario

Datos del paciente: Relacion con el paciente de la persona que responde el
10 B Datos del paciente: cuestionario:
8

Padre
6 30 8%

Profesional
385%

4

Recuento de Datos del paciente:

Paciente con Sindrome de Paciente con TEA y
Asperger/ con TEA y sin discapacidad intelectual.
discapacidad intelectual.

Madre
Datos del paciente 308

Edad del paciente

50 = FEdad del paciente

Edad del paciente

2. Datos del nivel de satisfaccion de la atencion recibida en el SUH

Coordinacion entre profesionales Tiempos de espera




Adecuacion de los espacios de espera Disponibilidad de apoyos visuales

Presencia de acompanantes Valoracién general de la atenci6n recibida

Desde un punto de vista cualitativo, los respondientes de los cuestionarios aportan las
siguientes opiniones:

Fue un caso extraordinario debido a que el paciente tuvo que hacer noche en el hospital, por lo que,
el profesional que le acompafiaba se tuvo que quedar toda la noche doblando turno. Se precisé el
apoyo presencial de otro profesional que estaba en su dia libre debido a la complejidad del caso,
ademas de la coordinacion telefénica con el responsable de otro centro.

Funciono el protocolo.

Todo fue perfecto.

Muy bien todo.

Conviene avisar en recepcion que la persona que va a ser atendida es autista, ya que en el informe
sale en letra pequefia y apenas se dan cuenta. Por lo demas en general tanto auxiliares como
médicos muy bien con el paciente.

Trato inmejorable en todos los sentidos, rapidez y mucha amabilidad por parte de todos y cada uno
de los profesionales.



e  Muy buen trabajo.
e No estoy segura de si se activo el protocolo.
e  Trato muy bueno.

Principales resultados obtenidos

® Formacion/ sensibilizacion:
Calendario de formacién para los alumnos del SUH.
Formaciones a administrativos, personal de seguridad y celadores.
Formacion especifica en TEA en la sesion clinica del SUH.
Formacion de otras especialidades implicadas: Servicio de Radiodiagndstico.
Visitas de varios profesionales sanitarios, incluidos los del grupo de trabajo, a la
Asociacién de personas con TEA.

x Creacion de un protocolo especifico de coordinaciéon del SUH con el servicio de
radiodiagndstico para personas con TEA.

% Incorporacion de un breve historial médico al programa informatico del Hospital:
antecedentes personales, alergias... grado de funcionalidad y accesibilidad del
paciente, actitud en visitas previas, consentimiento por parte de la familia para
procedimientos que puedan requerir diferentes, grados de sedacién, anestesia...

x Grupo de trabajo formado por el jefe de servicio de urgencias, 2 facultativos, 2
enfermeras, 1 psicologa representando a la Asociacion.

*® Satisfaccion por parte de las familias y profesionales acompafiantes de la atencion
recibida en el SUH.
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26307 - DESARROLLO DE COMPETENCIAS EMPATICAS EN PROFESIONALES
Luis Simarro Vazquez

Asociacion ALEPH-TEA

La Empatia no es un don

Esta relativamente extendida la idea de que la empatia es un don que algunas personas
tienen y otras no. El planteamiento de esta comunicacién parte mas bien una nocion de la
empatia como una caracteristica universal (que puede tener sus trastornos) y que se
dispone en un continuo en los seres humanos, habiendo algunos con alta capacidad de

empatia y otros situados en el extremo opuesto del continuo.

Abordar la empatia como una cualidad nos permite entender que por muy empaticos que

creamos ser, siempre podemos desarrollar mas esta capacidad en nosotros mismos.

¢ Qué tipo de empatia necesitamos desarrollar?

Una persona A esta sentada en su casa viendo la televisién. De repente aparece una noticia
de una tragedia ocurrida ese mismo dia en algun lugar del mundo. El espectador se
conmueve y hasta se le humedecen los ojos. Cualquiera estaria de acuerdo en que esa

emocion se debe a su empatia.

Una vez ha acabado la noticia, tras unos segundos, cambia de canal y la emocién se

desvanece de su mente.

En ese mismo momento, otra persona B esta sentada en otro lugar viendo la misma noticia.
Siente lo mismo. La emocion le conmueve de la misma forma. Tras acabar de ver la noticia
algo sigue activo en su interior. Piensa que debe hacer algo por esas personas y toma la
determinacion de hacerse voluntario en una ONG que atiende a victimas de la noticia que

ha visto. Todos estariamos de acuerdo en que eso también es empatia.

Ahora bien, es evidente que las dos situaciones solo comparten un aspecto, pero son muy

diferentes.

La idea culturalmente méas extendida sobre la empatia es que consiste en ponerse en lugar

de los otros. Esta idea de empatia esté centrada exclusivamente en la emocion. La empatia



podria reducirse a sentir. En otros casos, se extiende la nocién de empatia a una vision
mas cognitiva que podria sintetizarse en “entender al otro”. Desde otras tradiciones tanto
occidentales (anglosajonas principalmente) como orientales (tibetanas) la empatia no debe
ser exclusivamente emocion, ni comprension. Este tipo de empatia seria la del espectador
A.

En el caso del espectador B, se incluyen otros componentes. Uno seria un componente
relacionado con la intencién de reparar, aliviar o reducir el sufrimiento del otro (y también
de uno mismo). El cuarto y ultimo aspecto determinante de la empatia seria el conductual.

La empatia debe ser ante todo accién dirigida a reducir el sufrimiento de la otra persona.

En el mundo anglosajén y en la investigacion actual sobre empatia, se diferencia
claramente entre ambos tipos de empatia y se les da nombres diferentes. En el caso del
espectador A se le llama empatia. En el caso del espectador B se considera compasion. La
connotacién que en Espafia tiene el término compasion esta mas relacionada con la lastima
y la pena, justo una de las caracteristicas que se excluyen de la compasion genuina en
otros paises. Para ellos, la compasion podria definirse, de forma muy sintética, como

empatia que lleva a la accion.

Empatia y desarrollo profesional

Durante los ultimos afios se ha ido incrementando de forma progresiva el volumen de
investigacion sobre la empatia. Se han publicado numerosos trabajos que ponen de
manifiesto que, a mayor empatia, mayor bienestar personal en diferentes areas como
satisfaccion en el trabajo (Scarlet et al 2017), reduccién de la ansiedad (Jazaieri et al 2017,
regulacion emocional (Jazaieri et al 2017), dolor crénico (Rucheli et al, 2014), relacién con

otros (Brito Pons et al, 2017; Seppala et al 2013) y otros muchos (Seppala et al 2017).

La aplicacion que tienen los datos empiricos de diferentes investigaciones en nuestro

campo profesional es muy prometedora.

En el trabajo relacionado con las personas con discapacidad y sus familias, la empatia ha
sido una cualidad central que aparece siempre que se establecen las competencias basicas
necesarias de cualquier profesional. Un profesional con una baja empatia suele destacar

de forma muy negativa en los equipos de trabajo. Su capacidad de trabajar en equipo sera



deficitaria, la relaciébn con familias serd probablemente conflictiva, el trato hacia las

personas con discapacidad, cuando menos, poco sensible.

Dandole la vuelta a todo esto, es facil anticipar que un profesional empatico tendra mayor
capacidad de trabajo en equipo, para comunicarse de forma fluida, alcanzar acuerdos,

coordinar acciones, etc.

En la relacién con las familias, un profesional con alto nivel de empatia tendra mas facilidad
de escucha, de entender en profundidad la situacion de cada familia, de no dejarse

influenciar por criticas y quejas, de no alimentar conflictos y discrepancias, etc.

En el trato con las personas con discapacidad, un profesional empético tendr& mas
capacidad de entender la situacion de la persona, de ajustar su actuacion al estado de la
persona, a entender la importancia que tiene para la persona determinados recursos de

apoyo, etc.

Un punto comin muy relevante y comuan a familias y profesionales es el apoyo a personas
con conductas desajustas de alta intensidad. El apoyo a una persona en esas
circunstancias, genera un altisimo nivel de estrés es la red de la persona, profesionales y
familiares. Las conductas, tanto mas cuanto mayor es su intensidad, generan ansiedad,
tension y miedo en muchas ocasiones, cuando no directamente rechazo y exclusion. Ser
capaz de mantener la empatia en esas dificiles circunstancias tiene un alto valor como
factor de regulacion emocional. Esto permitird mantener una respuesta humanay ética a la
persona con conductas desajustadas, superar con mas facilidad las diferentes situaciones
vividas mas complicadas y no perder nunca de vista que el principal afectado por la

situacion es la propia persona con discapacidad.

El desarrollo y ensefianza de la empatia

En los ultimos afios se han desarrollado diferentes programas de ensefianza y desarrollo
de la empatia (0 compasion en el mundo anglosajon). Los resultados de dichos programas
estan avalados por una creciente investigacion empirica y pueden ser muy Utiles en el
desarrollo de profesionales del campo de la discapacidad y/o el autismo. El desarrollo de
estos programas excederia con mucho el espacio de esta comunicacion, pero destacar que

cuentan con un curriculo de contenidos definido y seleccionado a través de la experiencia.



CONCLUSIONES

La empatia es una cualidad humana que puede desarrollarse con un entrenamiento
adecuado. La mejora de la empatia provoca una serie de ventajas en el desarrollo
profesional a diferentes niveles, como son principalmente el bienestar laboral, el trabajo en
equipo, la relacion las familias y el apoyo a las personas con discapacidad. Existen
actualmente programas validados cientificamente que permiten el crecimiento en empatia

en los procesos de desarrollo profesional y social
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El Programa PEERS (Program for the Education and Enrichment of Relational Skills) es
una intervencion de 16 semanas para desarrollar las habilidades sociales en adolescentes
con Trastorno del Espectro Autista que estan interesados en hacer y mantener amistades.
Durante las sesiones del grupo se ensefian habilidades sociales y los adolescentes tienen las
oportunidad de practicar estas habilidades durante las sesiones: Entre las sesiones del grupo
deben de hacer tareas donde deben poner en practica lo aprendido en la sesion. También se
trabaja con los padres de forma paralela quienes actiian como mediadores con sus hijos. Se
han llevado a cabo varios estudios donde muestran mejoria en la sintomatologia del TEA y
en el desarrollo de las habilidades sociales.

En nuestra unidad hemos llevado a cabo dos grupos de adolescentes con diagndstico de
TEA agrupados por edades (12-14 afios; 14-17 afios) de forma quincenal. En cada grupo
hay maximo 10 adolescentes con la supervision de una terapeuta ocupacional y una
psiquiatra y una auxiliar de enfermeria. AL mismo tiempo los padres participan en un
grupo paralelo donde se trabaja el mismo contenido. Este grupo es llevado a cabo por un
psicologo clinico y un psiquiatra.

Se han recogido datos sociodemograficos y clinicos (CBCL, SCQ, EHS, CGAS) al inicio y
se compara al final del programa.



25134 - Grupo de Trabajo TicTEAndo.es

Carlos Jiménez Tejero

1. Objetivos del Trabajo:

Mejorar la coordinacion entre entidades y centros
Potenciar compartir experiencias

Favorecer el trabajo en red

Conseguir optimizar los recursos

Crear herramientas y protocolos

Asentar lineas de trabajo

Compartir informacion, formacién y recursos
Innovar

2. Ambito en el que se desarrolla: Centros especificos que trabajamos con personas con
TEA en Madrid.

3. Breve resumen del trabajo realizado:
Grupo de trabajo TicTEAndo.es, sobre tecnologia para personas con TEA

Desde su inicio en enero de 2016: doce reuniones y tres formaciones conjuntas. En las
reuniones hemos hablado sobre el funcionamiento y dinamica del grupo de trabajo, la
forma de comunicacion, el disefio de la herramienta para poder compartir informacion,
conocimiento y trabajo y se ha elaborado, enviado y analizado un cuestionario sobre el
uso de las TIC.

4. Principales resultados obtenidos:
Sitio web con:
Mas de 17.000 visitas, de 232 ciudades, de 26 paises
80 paginas/entradas con 10 materiales creados, 61 tutoriales en espafiol e inglés y
31 noticias, todo ello compartido.
Tres cursos de formacion entre los participantes.
Un cuestionario sobre el uso de las nuevas tecnologias de las personas con TEA con 27
preguntas. Cumplimentado por 155 personas, entre personas con TEA, familias y

profesionales.

5. Aspectos del trabajo que pueden ser relevantes para los profesionales del autismo:


http://ticteando.es/

Grupo de trabajo que a través de una pagina web comparte herramientas, materiales,
recursos, tutoriales... lo que posibilita que otros profesionales del autismo puedan
beneficiarse y a la vez compartir informacion y con ello mejorar el trabajo en red.
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teayudoajugar@gmail.com

TEAyudo a Jugar es una aplicacién interactiva para soportes mdviles, una herramienta
de aprendizaje, intervencién e inclusién social para personas con trastorno del espectro
del autismo u otras diversidades del neurodesarrollo. Mediante esta aplicacion se dota al
usuario de una herramienta total para plantar momentos de juegos de manera visual, ya
gue consta de gestores de jugadores- usuarios, gestores de tiempo y turnos, localizacién
de espacios de juego, realizacion de fotografias en tiempo real, ademas de la explicacién
detallada, concisa y visual a través de pictogramas (acceso a la plataforma de Arasaac?),
videos o las fotografias que se tomen de juegos tradicionales, de mesa, cooperativos...

Su desarrollo viene a completar el sistema de trabajo en torno al programa de Inclusion
social Patios y Parques Dinamicos? dandole un formato atractivo, interactivo, al alcance
de cualquier dispositivo movil y de cualquier usuario (centro educativo, profesionales
relacionados, familias, nifios y nifias). Su formato facilita el acceso rapido a la
estructuracion visual del tiempo de juego a desarrollar. Siendo esta estructuracion a modo
de anticipacion la funcion primordial de la aplicacion generando un armazén estructural en
el que sustentar la comunicacion y comprension de los siguientes parametros:

e Usuarios: quien va a jugar. A través de pictogramas o fotografia.

e Espacio fisico: en qué lugar se va a jugar. A través de pictogramas o fotografia.

e Juego: aque se va a jugar, normas y explicaciones de su desarrollo. A través de
video, pictogramas y/o fotografias.

e Gestor de tiempo de juego y turno.

TEAyudo a JUGAR anticipa y comunica los pasos a dar, las normas, las instrucciones
para a continuacion jugar fuera del dispositivo movil. Se potencia a través de esta
aplicacion el paso de la pantalla a la realidad, el salir del juego virtual para jugar en
interaccion directa con los iguales y en contextosnaturales.

Esta aplicacién gratuita, creada para Android e |IOS presenta varios juegos ya
configurados a modo de ejemplo ya que con la aplicacion crear nuevas

Lhttp://www.arasaac.org/



mailto:teayudoajugar@gmail.com
http://www.arasaac.org/

explicaciones visuales de como se desarrolla un juego concreto es algo intuitivo y accesible
accediendo a la opcién de configuracion. La guia técnica y didactica aporta informacion sobre
cémo utilizar la aplicacién tanto desde el punto de vista técnico como desde el profesional.

El desarrollo intelectual ha tenido lugar como trabajo de fin de posgrado de Gey Lagar
(Rosa de los Angeles Fernandez Lagar) del Titulo de Experto “TEA y tecnologias de la
informacion y la comunicacién.” de la Universidad de Burgos con Lupe Montero de
Espinosa como tutora. El desarrollo informatico se ha llevado a cabo a través de la
Fundacion Orange y su convocatoria para ayudas tecnoldgicas para personas con TEAS
y en colaboracién la Universidad de Murcia* y su Céatedra de Autismo, el informatico
Alfonso Marin Marin y Gey Lagar®.

Bibliografia relacionada:
Alcantud, F (2000). “Nuevas tecnologias, viejas esperanzas” En Soto, F.J. y Lopez,

J.A. (coord.) Nuevas tecnologias en el ambito de las necesidades educativas especiales y
la discapacidad. Murcia: Consejeria de Educacion y Universidades.

Cornago, A. (2013). Manual del juego para nifios con autismo. Valencia, Espafia. Psilikom.

Garcia, C. (2017). ¢A qué jugamos? Inclusion del alumnado con TEA en el tiempo de recreo en
centros escolares. Psilikom.

Lagar, G. (2015). Patios y Parques Dinamicos. Oviedo, Espaiia. Trabe.

Tortosa Nicolas, F.(2004) Tecnologias de ayuda en personas con espectro autista. Murcia:
Centro de Profesorado.

3 http://www.fundacionorange.es/junto-al-autismo/soluciones-tecnologicas/

*http://www.um.es/
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INSTITUCION:
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Asodiacion para personas con trastomo del espectro autista de Murdia

RESUMEN DEL TEMA:

La integracion de las actividades en las aulas TICs es un proceso que sigue activo.
Para nuestra entidad es alin muy novedoso y estamos en proceso de aprendizaje de todas

las potencialidades de esta herramienta tan atractiva y funcional para nuestros usuarios.

Nuestro principal objetivo es favorecer el desarrollo de las personas con TEA
mediante el uso de las TIC aplicadas a la intervencion terapéutica, para la estimulacién de
la comunicacion, la socializacion, la conducta y todos los procesos cognitivos alterados por

la sintomatologia de TEA, y poder asi mejorar su calidad de vida.

Los resultados obtenidos con la aplicacion de recursos tecnolégicos a nuestras
intervenciones terapéuticas de nifios/as con TEA son cualitativamente positivos, y
pueden verse en los informes de evaluacién final que cada asociado recibe de forma

individualizada al finalizar el curso.

En este proyecto la novedad TIC que incluimos, es el uso de las gafas de realidad
virtual, a través de las cuales se pretende que los usuarios visionen diferentes escenarios
para poder trabajar de manera paulatina la reduccion de estados ansidogenos de actividades
diarias.



PLANTEAMIENTO:

Los usuarios de nuestra asociacion asisten semanalmente a sesiones de Terapia
Individual y de Grupo con nuestro equipo de terapeutas especializadas. En estas sesiones
se utilizan las aulas TICs con aplicaciones adaptadas al nivel de afectacién del
nifo/adolescente y al area que queramos trabajar (comunicacion, secuenciacion de

actividades, aprendizaje, etc.)

Estos usuarios estan diagnosticados de Trastorno del Espectro Autista en todas sus
variantes (TGD tipo autista, TGD no especificado, TEA, Asperger), y otros trastornos cuya

sintomatologia es parecida o compatible con el autismo.

La idea de este proyecto surge de la necesidad de poder conseguir reducir estados
ansidégenos relacionados sobre todo con actividades de la vida diaria (por ejemplo: ir a la
peluqueria, ir al dentista...), siendo su reduccion de una manera gradual y no tan invasiva
si lo hiciéramos in situ. Lo que se pretende es incorporar esta herramienta tecnoldgica

dentro de las sesiones de terapia individual.

La realidad virtual nos permite hacer una desinsibilizacién sistematica del problema
en cuestion, para poder conseguir mayores resultados, a través de un recurso tan atractivo.
Creemos que es de vital importancia, que nuestros usuarios adquieran la mayor autonomia
posible y puedan ser capaces de realizar actividades rutinarias y necesarias. Otro aspecto
muy importante que también va a caracterizar a este proyecto, es que, los videos que
observen con las gafas de realidad virtual, seran totalmente personalizados para cada

usuario, segun su funcionalidad y nivel de ansiedad.

OBJETIVOS DEL PROYECTO:

Objetivo General: Reducir la intensidad y la frecuencia con la que aparecen los
episodios vinculados a la ansiedad y a las posibles fobias especificas mas frecuentes en
nuestros usuarios con trastorno del espectro autista, haciendo uso de la realidad virtual,
disminuir estados ansiégenos de una manera menos agresiva y poder conseguir nuestro

objetivo final, acercandonos paulatinamente de una realidad ficticia al mundo real.



Objetivos Especificos:

O1: Identificar a través de las conductas observadas en el usuario, cuales son los

motivos de su rechazo ante esa situacion determinada.

02: Realizar pequefios acercamientos de manera gradual a la situacion ansiégena

mediante la realidad virtual.

O3: Reproducir entornos o usar elementos ansiégenos para realizar aproximaciones

de desensibilizacion sistematica.

O4: Acercar al nifio a la situacion social estresante, combinando la parte visual y

auditiva mediante las gafas de realidad virtual y sus otros receptores sensoriales.

METODOLOGIA:

Las sesiones que pretendemos realizar con nuestros usuarios, se caracterizaran por
el uso de las gafas de realidad virtual como principal soporte tecnolégico. Por otra parte, la
terapeuta empleara una Tablet para poder observar a tiempo real, lo que el usuario esta
viendo en cada momento y en base a eso poder utilizar determinados objetos, sonidos u

olores.

Las sesiones se basaran en el visionado a través de las gafas VR, de un video en
primera persona del entorno o la situacion que se quiera trabajar. En el cual irdn
apareciendo de manera gradual diferentes escenarios u objetos que el alumno podra tocar
al mismo tiempo en la realidad real. Este es uno de los motivos por lo que es importante el
uso de la Tablet, para que la terapeuta pueda realizar una intervencién complementaria con

el visionado del mismo video.

De la misma manera, es necesario saber que esta observando, para anotar las
posibles conductas observables que él pueda realizar. El objetivo es realizar todo este
proceso segun el usuario nos vaya demandando, ya que lo que se pretende es que el
usuario tenga experiencias positivas en situaciones que en algin momento han sido

ansiogenas y se encuentra incapaz de enfrentarse a ellas de una manera tan directa.



Todo este proceso sera evaluado de diferentes maneras segun el grado de
afectacion de nuestro paciente. En el caso de ser de bajo funcionamiento, se realizaran
registros observacionales de todas sus conductas tanto verbales si las hay como no
verbales. Y el resto de pacientes que si tengan la capacidad de expresar en cada momento

Como se encuentran, se les pasara un cuestionario previo y a posteriori de la sesion.

Con todo este proyecto queremos conseguir los principales fines que identifican a
nuestra Asociacion en sus intervenciones: Mejorar la calidad de vida de las personas con

Trastorno del espectro autista y promover la integracion social.

RESULTADOS:

Los resultados previstos contemplan:

1. Que el propio usuario identifique sus fuentes de ansiedad para poder trabajarlas con este
sistema de tratamiento virtual.

2. Que el usuario vea disminuida su ansiedad después de las aproximaciones controladas.

3. Que mejore la exposicidn en contextos naturales de situaciones especificas que antes eran

estresantes.

CONCLUSIONES:

El proyecto disefiado es de gran atraccion para nuestros usuarios diagnosticados
con TEA, ya que las herramientas digitales e informaticas son muy motivadoras para el

trabajo terapéutico con ellos, y su uso esta muy generalizado en la vida actual.

El utilizar este recurso tan atractivo nos ayudara a que el proceso de desensibilizacién sea

mas rapido, eficiente y, al mismo tiempo, divertido.

Ademas es importante incluir en los tratamientos de las personas con autismo mas facetas
que la estimulacion de la comunicacion, el aprendizaje y la estimulacién cognitiva,
afadiendo areas mas clinicas que profundicen en los estados emocionales, en la inclusion

en contextos sociales y en la generalizacién de conductas adaptativas.

Con proyectos de estas caracteristicas ampliamos la intervencién haciéndola mas completa

y eficaz.






26046 - RESUMEN POSTER AETAPI 2018: GESTIAC

Autor: Angel Hortigiiela Llamo

En nuestra vida cotidiana constantemente llevamos a cabo planificaciones a corto,
medio o0 largo plazo, por ejemplo: “esta tarde después de trabajar voy air al

LI T] ”

gimnasio”, “la préxima semana cenaré con mis amigos”, “el proximo mes voy a Paris”, etc.

No solo somos capaces de planificar el futuro, sino que ademas establecemos esta
planificaciéon dentro de un marco temporal: “esta tarde después de trabajar voy a ir al

gimnasio una hora”, “la pr6xima semana cenaré con mis amigos, hemos quedado el

(I

viernes a las diez”, “el proximo mes voy a Paris, voy a estar dos dias”.

Las personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA) vy otras personas con
problematica similar, son incapaces o tienen graves dificultades de poder llevar a

cabo esto que para nosotros (neurotipicos), es algo cotidiano y sencillo.

En este supuesto, hacemos referencia a dos conceptos interrelacionados y que es dificil
desvincular entre si, la actividad (lo que esta sucediendo o va a suceder) y el tiempo (en
el que se esta realizando la actividad o futuro en el que se realizara).

Ambos tienen un componente abstracto que para ellos es dificiimente entendible sin la
ayuda de apoyos materiales (agendas de pictogramas, App, etc.) que hagan comprensible

estos conceptos.

Existen muchas herramientas que ayudan a comprender la estructuracion de las
actividades (jornada, actividades secuenciadas, etc.) y el tiempo (relojes, barras
temporales, cuentas regresivas...) pero en la mayoria de los casos estos conceptos son
tratados de forma aislada, cuando realmente actividad y tiempo, son dos conceptos que

siempre van unidos de forma irremisible.

La App GESTIAC esta disefiada, elaborada y testada desde el ambito profesional y

familiar, para dar respuesta concreta a las necesidades de estas personas.



Esta aplicacion permite de forma exclusiva aunar de forma sencilla e intuitiva en una
Unica app la comprension e integracion de las secuencias

de actividades planificadas en su marco temporal real.
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(250 palabras)

La presente comunicacién presenta un proyecto que utiliza un sistema de Interaccion de Cuerpo
Entero (ICE) para proveer experiencias a nifios con Trastorno de Espectro Autista (TEA) que les
permitan mejorar sus habilidades sociales.

Se presentan los fundamentos tedricos de la ICE cuyo marco teérico engloba teorias generales
como la cognicidn corpérea, la neurociencia, la psicologia del desarrollo, la pedagogia, y la
fenomenologia. Basandose en la comprensién de cémo los seres humanos damos sentido al
mundo a través de nuestro cuerpo, la ICE nos permite disefiar experiencias interactivas que
relacionan a los usuarios con y en el espacio fisico y virtual a la vez, y les permite utilizar su
propiocepcion y cinestesia apoyando sus procesos cognitivos.

Se presenta un estado del arte de la ICE aplicada al TEA, incluyendo nuestros proyectos recientes.
Finalmente, se presenta el proyecto Tierras de Niebla (2013-actualidad). Esta experiencia
promueve la emergencia de comportamientos de iniciacién social entre un nifio TEA y un nifio
tipico (ambos entre 8 y 12 afios). Esta experiencia basada en una proyeccién sobre el suelo (6m de
didmetro) promueve actitudes de exploracidn y descubierta para elicitar iniciaciones sociales
especialmente en el nifio TEA. Se presentan los resultados de la primera fase donde se ha
comprobado cdmo la herramienta es efectiva en esta elicitacidn. Actualmente estamos
comparando esta experiencia con estrategias terapéuticas basadas en juegos de construccidn tipo
Lego.

Se explicard la viabilidad de estas herramientas, a sumarse a las ya existentes, para que los
terapeutas puedan favorecer habilidades de interaccién social.



26157 - WhatsAppeando. Un Programa Piloto para el uso de WhatsApp en
adolescentes con TEA.

Paula Villlena Bolinches. ASTEA Henares.
Helena Gandia Abellan. Universidad Autbnoma de Madrid. ASTEA Henares.

Inés Arraiza Martin. ASTEA Henares.

Introduccion.

Segun el dltimo informe del ONTSI (2018) sobre el perfil demografico de los internautas
en Espafa, siete de cada diez nifios de 10 a 15 afios dispone de teléfono moévil,
aumentando la proporcion conforme aumenta la edad (el 90% de los adolescentes de 13
a 15 afos tiene uno). De los multiples usos de un Smartphone, mencion especial merece
la aplicacion de mensajeria instantdnea WhatsApp. Del Barrio y Ruiz (2017) encontraron
gue alrededor del 70% de los alumnos de 1° de la ESO utilizaban WhatsApp diariamente,
aumentando el porcentaje de alumnos conforme aumentaba el curso hasta llegar casi al
90% en 4° de la ESO. Igualmente observaron que la mayor parte de alumnos de los
primeros cursos lo consideraban como imprescindible (53%) y que esta proporciéon
nuevamente aumentaba conforme aumentaba la edad de los alumnos (Del Barrio y Ruiz
2017). Con respecto a los adolescentes con Trastornos del Espectro Autista (TEA) no se
encuentran estudios que traten de analizar ni la frecuencia ni la calidad del uso que estos
adolescentes hacen de WhatsApp ni cuales son las implicaciones de éste en sus
interacciones. La mayor parte de estudios encontrados con esta poblacion analizan el
uso e implicaciones de otras redes sociales como Facebook o Twitter (Mazurek 2013,
Ward et al., 2018), encontrando gran disparidad tanto en las habilidades para su uso
como en la finalidad del mismo (Mashat et al., 2016).

La escritura y conversacion mediante WhatsApp tiene multiples particulares que afectan
a diferentes planos de la lengua: ortotipografico, morfolégico, sintactico, semantico y
pragmatico (Vazquez-Cano et al., 2015). Estas especificidades se enmarcan dentro de
una dindmica general que trata de llevar al registro escrito caracteristicas propias del
registro oral, tratando de que esta escritura sea lo mas parecida a una conversacién “cara
a cara” (Vazquez-Cano et al., 2015). Este aspecto cobra especial relevancia si tenemos
en cuenta la poblacion que nos ocupa. Las dificultades en la comunicacion social suponen
un elemento nuclear en el diagnostico de TEA (DSM 5, APA 2013), existiendo posibles
peculiaridades en multitud de aspectos relacionadas con éstas. Asi pues, las
particularidades del uso de WhatsApp en tanto que tienen que ver mucho con una nueva
forma de llevar a un formato fisico el registro oral (en lo sintactico, lo semantico y
especialmente lo pragmético) parece que pueden estar incidiendo en aquellos aspectos
gue son de dificultad nuclear en el TEA (aspectos de comunicacion social). Si tenemos
en cuenta esto junto con el uso ampliamente extendido de esta aplicacién entre los
adolescentes, parece entonces importante que prestemos especial atencion a que los
adolescentes con TEA hagan un uso de buena calidad de esta aplicacion de tal forma



gue favorezca sus interacciones.

Nos planteamos entonces tres objetivos: 1) analizar el uso que los adolescentes con TEA
realizaban de la aplicacion Whatsapp, 2) desarrollar un programa que mejorara el uso de
la aplicacién en varios niveles (tecnologico y comunicativo) 3) comprobar si el programa
de mejora en el uso de Whatsapp mejoraba las interacciones entre los miembros del

grupo.
Método.

Participantes.

En el programa participaron cinco adolescentes con TEA de entre 12 y 14 afios. El
programa estuvo enmarcado dentro del curriculum del proyecto ESEN (Experiencias
Sociales en Entornos Naturales) de la asociacion ASTEA Henares.

Disefio del Programa.

El programa se disefié en tres médulos.

Médulo 1: Iniciando... Incluye aspectos del uso tecnoldgico de la aplicacion, entre otros,
ajustes del programa (privacidad), creacion y eliminacion de conversaciones, consulta y
envio de archivos y gifts, creacion de grupos y administracién, silenciar grupos, listas de
difusion etc.

Médulo 2: En codigo WhatsApp. Incluye aspectos que tienen que ver con la adaptacion
de los elementos paralinguisticos de la comunicacion oral al formato digital (tal y como
describe Vazquez- Cano et al.,, 2015). Se trabajan elementos como: conocimiento y
significado de emoticonos, formatos de inicio de conversacién especificos de WhatsApp,
uso de videos, gifts, fotos (cuando mandarlos y qué hacer cuando los recibo) y adaptacién
ortogréfica segun el contexto.

Maodulo 3: Sobreviviendo en el WhatsApp. Incluye aspectos de cognicion social que son
requeridos para el uso adecuado de la aplicacion como elemento de interaccion. Se
trabajan componentes como: cuando y como participar en una conversacion en grupo,
ajuste del mensaje al nivel de confianza del interlocultor, resoluciéon de problemas en
situaciones especificas (pe. discusion entre los miembros del grupo, recurrencia en las
bromas...) y mensajes tipo para para situaciones concretas.

Para el desarrollo del programa se recurrié a herramientas y metodologias recomendadas
para la intervencién con personas con TEA (Fuentes- Biggi et al., 2006) asi como a
diferentes manuales sobre intervencion en Habilidades Sociales y Pragmaticas (Ballester
2002,)

Medidas.



Se evaluo antes y después de la intervencion tomando como medidas:

- Cuestionario heteroadministrado sobre el uso tecnoldgico del WhatsApp. Se disefié un
cuestionario ad hoc de 18 items con tres aspectos a recoger (conoce
/utiliza/usa adecuadamente) sobre los elementos que componen la aplicacion.

- Registro observacional para recoger informacién de los mdédulos 2 y 3. Se disefid un
registro con los items especificos del programa de los médulos 2 y 3, en los que se
anotaba la frecuencia y el ajuste de la exigencia. Las dos terapeutas encargadas del
proyecto (participantes en el grupo de WhatsApp) cumplimentaron el registro dadas las
conversaciones del grupo (con consentimiento de los integrantes y la familia).

Resultados.

En el momento actual se esta procediendo al analisis de los datos. De los andlisis
preliminares parece observarse una mejora significativa en todos los componentes del
modulo 1 (referente al uso tecnoldgico). Se observan igualmente mejoras en los médulos
2y 3 pero no de manera uniforme en todos los componentes. Aparece un claro aumento
de la frecuencia de las interacciones asi como una mejora en el uso de herramientas
especificas de la aplicacion para marcar los elementos paralinguisticos.

Conclusion.

La aplicacion WhatsApp ha calado en el dia a dia de los adolescentes, de forma que un
gran porcentaje de ellos la usa habitualmente y la considera imprescindible. La
comunicacion mediante esta aplicacién tiene particularidades que inciden de manera
directa en las dificultades de las personas con TEA. Son necesarios programas
especificos que evallen e intervengan en los aspectos propios de la comunicacion en
este formato con el fin de favorecer las mejoras de las interacciones entre los
adolescentes con TEA y sus iguales. Si bien es necesaria una mayor investigacion y
desarrollo, el programa presentado parece ser un buen punto de partida para este
objetivo.
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26249 - Titulo: Proyecto IPA+. Formacion de profesionales del autismo: experiencia piloto en
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Gomez (Instituto de Investigacion Polibienestar, Universidad de Valencia);Celia Gil Horna
(Asociacion Autismo Burgos); Ascension Dofate Martinez (Instituto de Investigacion Polibienestar,
Universidad de Valencia); Concepcion Garate Garcia (Asociacion Autismo Burgos); Jorge Garcés
Ferrer (Instituto de Investigacion Polibienestar, Universidad de Valencia)

De dbnde surge la idea:

El proyecto IPA+ “Inclusion of peoplewithautism in Europe — Towardsspecialized training model
for professionals”’, nace en el afio 2016 en el marco del programa Erasmus+ de la Comision Europea
(2016-1-ES01-KA204-025061). Este pretende desarrollar competencias profesionales en materia de
autismo, que aseguren una buena labor profesional para mejorar la calidad de vida de las personas
con TEA vy sus familiares. IPA+ cuenta con la participacion de Autismo Burgos, Autismo Europa, la
Federacién Portuguesa de Autismo y la Sociedad Serbia de Autismo y esta coordinado por el Instituto

de Investigacion Polibienestar de laUniversidad de Valencia.

El proyecto surge de la evidencia de que trabajar con personas con TEA requiere competencias y
habilidades especificas y especializadas que, actualmente, se obtienen a través de la experienciao a

través de cursos ocasionales, pero que no permiten una formacion integral.

Ademas, los enfoques actuales y los modelos de intervencion en TEA han reestructurado los servicios
de apoyo v las funciones de los profesionales, por lo que es necesaria una nueva estrategia formativa
capaz de capacitar a los profesionales dando respuesta a las necesidades de una persona con TEA en

los diferentes contextos y esferas de la vida.
Planteamientos:

El objetivo principal del proyecto es desarrollar una formacién basica de referencia para todos los
profesionales que trabajan con personas con TEA, independientemente de su nivel de conocimiento,
gue responda a las lagunas antes mencionadas, las demandas de la sociedad en general y de este grupo

de la poblacion y sus familias.

Los objetivos especificos del proyecto son:



e Conocer las necesidades curriculares de un curso dirigido a profesionales que trabajan
con personas con TEA.

e Definir los conocimientos y las competenciashasicas sobre intervencion en autismo que
todo profesional debe poseer para ofrecer una atencién competente y satisfactoria basada
en conocimientos basados en la evidencia practica y/o cientifica.

o Diseflar una nueva formacion para el desarrollo de profesionales competentes de
diferentes campos.

e Implementar esta capacitacion en una muestra de profesionales de diferentes paises en el
marco del proyecto.

e Evaluar la calidad del curso.

e Poner todos los productos generados en el proyecto a disposicion de profesionales y
asociaciones que trabajan con personas con TEA.

e Organizar conferencias nacionales e internacionales para dar a conocer los resultados
del proyecto.

e Establecer una red de profesionales que trabajan en proyectos sobre autismo para

favorecer intercambio de conocimiento y cooperacion.
Metodologia:
El proyecto IPA+ esta estructurado en varias fases para lograr diferentes productos y resultados:

12 Fase: Investigacion sobre necesidades curriculares y de capacitacion.

Dirigida a realizar una investigacion a través de fuentes primarias y secundarias sobre los requisitos
curriculares de una capacitacion dirigida a profesionales que trabajan con personas con TEA. Para
ello se realizé una revision de literatura en la que se analizaron 35 articulos y, ademas, se organizaron

4 grupos focales en los paises participantes en el proyecto con un total de 49 participantes.

28 Fase: Disefio curricular

Durante esta fase se desarrollé un plan de estudios con objetivos y contenidos para el desarrollo de
los médulos de aprendizaje y para la implementacion del cursogracias a la informacion recabada en
la fase anterior.La metodologia empleada fue un estudio Delphi con un panel de expertos (28
panelistas) de los diferentes paises participantes en el proyecto con el propoésito de validar el disefio

curricular.

3?2 Fase: Desarrollo de médulos de aprendizaje.




A partir de los contenidos validados en la fase anterior se desarrollaron los distintos médulos de
aprendizaje para el curso. Una de las caracteristicas mas importantes del curriculo generado en el
proyecto es su flexibilidad en cuanto a su aplicacion y se basa en un formato principalmente online
que se puede complementar con actividades presenciales. Los diferentes mddulos se componen de
distintas actividades y recursos pedagogicos:

- Presentaciones con los contenidos teoricos del curso.
- Estudio de casos.
- Lectura de articulos con evidencia cientifica.
- Resolucién de problemas.
- Guias y recursos especificos.
- Recursos audiovisuales como documentales, peliculas, grabaciones reales, etc.
- Disefio de planes de intervencion.
o Sesiones presenciales: sesiones magistrales, debates, presentacién y visita a

centros y recursos de atencion a personas con autismo.

42 Fase: Implementacion y validacién del curso.

El curso disefiado se implementé durante un periodo de 3 meses en dos muestras de profesionales de
Burgos (Espafia), Lisboa (Portugal) y Belgrado (Serbia). Asimismo la implementacién piloto del
curso fue acompafiada de una evaluacién exhaustiva para conocer la efectividad e impacto del mismo

a través de diferentes cuestionarios basados en el Modelo de Evaluacién de Kirkpatrick

- Cuestionario pre-curso, una semana antes del inicio del pilotaje para conocer las
expectativas del alumnado en relacion con el curso.

- Cuestionario post-modulo, después de cada uno de los médulos para conocer su opinién
sobre sus contenidos, metodologia empleada, esfuerzos requeridos, etc.

- Cuestionario post-curso, inmediatamente después de acabar la formacion completa para
conocer las impresiones del alumnado del curso en general.

- Cuestionario de seguimiento a realizar entre los 3 y 6 meses siguientes tras finalizar el

curso para conocer el impacto del mismo sobre las competencias del alumnado.

52 Fase: Toolkit para la implementacién del curso

Destinado a servir como un conjunto de instrucciones y documentos de ayuda (a modo de ‘caja de
herramientas’) para que cualquier grupo de profesionales interesados en el curso puedan

implementarlo de manera facil e independiente.

62 Fase: Difusion del proyecto




Dirigido a asegurar una calidad y difusién potencial de la informacion y los productos del proyecto a

todas las partes interesadas.

Conclusiones:

La investigacion realizada en la primera fase revela bajos niveles de satisfaccion por parte

de los trabajadores del campo del autismo sobre su formacién. Ademas, se evidencia la

necesidad de crear un programa formativo basado en conocimientos con evidencia cientifica

gue permitan desarrollar habilidades y competencias basicas para la intervencién con

personas con TEA y sus familias.

Los objetivos y contenidos obtenidos tras la validacion con el panel de expertos que han

formado los médulos de los cursos de formacién son:

a) Nivel 1: Inicial (destinado a trabajadores noveles o con poca experiencia en el

autismo).

Médulo 1: Introduccion.

Modulo 2: Definicion y caracterizacion de los Trastornos del Espectro del
Autismo.

Madulo 3: Principios basicos y estrategias de intervencion.

Madulo 4: Modelos de intervencion de referencia.

Maodulo 5: Conocimiento especifico de cada persona con autismo.

Modulo 6: Caracteristicas y necesidades de las personas con TEA en las
diferentes etapas de la vida.

Madulo 7: Perfil y competencias profesionales.

b) Nivel 2: Avanzado (destinado a trabajadores con experiencia dentro del autismo o

gue hayan realizado el nivel 1).

Maédulo 1: Introduccion.
Madulo 2: Programas especificos de apoyo e intervencion.

Madulo 3: Estrategias para el disefio de Planes Individuales de Intervencion.

El pilotaje del curso en Espafia ha aportado las siguientes conclusiones:

- Ambos cursos se disefiaron para implementarse durante 3 meses. Sin embargo, la

duracion puede aumentarse o reducirse de acuerdo con las necesidades de los

profesores o del alumnado.

- Cada nivel del curso de capacitacion esta calculado para durar un nimero especifico

de horas: entre 47-72 horas para el nivel 1y 51-96 horas para el nivel 2. También se



sugiere un namero recomendado de horas para dedicar a cada médulo al comienzo
del curso, con una aproximacion de 6-8 horas por semana. Después del curso piloto,
los participantes informaron que la distribucion del tiempo dentro de los mddulos era
apropiada en relacion con la cantidad de contenido y las actividades que se les

exigian.

Para implementar cursos IPA +, es necesario tener en cuenta varios tipos de recursos:

Recursos humanos: la cantidad de personal involucrado en la capacitacion para
dirigir y guiar a los alumnos a través de las actividades dentro de los modulos
depende del nimero de estudiantes que participan en cada curso. En el caso de los
pilotos IPA+ realizados en Burgos participaron 2 formadores, uno para cada nivel
gestionando 15 alumnos en cada uno de los cursos.

Recursos tecnoldgicos: los profesores necesitan conexion a Internet y almenos dos
ordenadores para acceder a la plataforma MOODLE, donde se alojan y gestionan
todos los contenidos y materiales. Ademas se precisa una sala con un proyector para
organizar las sesiones presenciales.

Tiempo invertido: la mayoria de los esfuerzos se invierten en la preparacion de los
cursos. Antes de su lanzamiento los formadores invirtieron alrededor de 20 horas
para organizar el curso en tareas relacionadas con la seleccién de estudiantes y la
subida de materiales a MOODLE. Una vez que el curso ha comenzado el tiempo
investido depende de los contenidos especificos y las actividades dentro de cada
maodulo. Aproximadamente, los formadores invirtieron alrededor de 3-4 horas por

semana en cada nivel.

Los cursos de IPA+ estan dirigidos a cualquier profesional interesado en trabajar en el campo

del autismo, cubriendo una amplia gama de perfiles profesionales.

Por un lado, el "Curso inicial” de nivel I ofrece un enfoque completo del autismo
dirigido a profesionales con poca experiencia previa en el campo.

Por otro lado, el "Curso de Experto" de Nivel Il esta dirigido a profesionales con
experiencia practica previa en autismo que desean ampliar y actualizar sus

conocimientos.

Se recomienda que los formadores de los cursos IPA+ posean las siguientes caracteristicas:

Conocimiento técnico sobre autismo.

Amplia experiencia previa trabajando con personas con autismo.



- Experiencia previa como formador, con habilidades relacionadas con la
comunicacion, resolucion de conflictos, gestion de estudiantes, correccion de
actividades, etc.

- Habilidades béasicas de informatica.

- Conocimiento de las plataformas de eLearning: MOOC, MOODLE, etc.

e Los principales problemas encontrados en el pilotaje del curso fueron los siguientes:

- Falta de capacitacion tecnoldgica tanto en el alumnado como en el profesorado.
Aungue MOODLE es fécil de usar, algunos estudiantes y profesores tuvieron algunas
dificultades para usarlo correctamente.

- Plazos apretados para finalizar las actividades de los médulos.

- Pérdida de muestra a lo largo del curso, pues algunos estudiantes no concluyeron el
curso.

- De acuerdo a los comentarios de los participantes, el curso requirié mucho trabajo y
fue muy exigente en términos de tiempo y esfuerzo.

- Falta de tiempo suficiente para dar retroalimentacion a los alumnos después del envio
de sus actividades.

- Comprension insuficiente de las actividades con respecto a qué se requiere
exactamente y en qué forma.

- Dificultades para usar materiales en idiomas extranjeros; se tradujeron materiales
obligatorios, pero se ofrecieron materiales complementarios en idiomas extranjeros
proporcionados por el cada uno de los socios del proyecto.

- Necesidad de una aclaracion adicional del contenido individual de alguno de los
contenidos.

- Falta criterios claros para corregir y evaluar actividades tedrico-practicas.

26285 - BBMIRADAS (SEGUIMIENTO VISUAL Y TEA)

JAVIER ARNAIZ, IRENE LOPEZ, MONTESCLAROS HORTIGUELA, DAVID CONEJO, MARIA MERINO
MARTINEZ

Programa bbmiradas

Objetivo: identificar en bebés desde los 3 a los 36 meses de edad las sefiales que alertan sobre la
presencia de TEA, a través del estudio del seguimiento visual (S.V.) (eye tracking, E.T.), y la aplicacion
de instrumentos de deteccidn y screning, junto a valoraciones neuropediatricas periddicas.



El ambito de actuacion es provincial, con intencion de generalizacidn nacional al estar considerado
un proyecto piloto de la estrategia nacional del autismo.

El proyecto estd valorando, hasta este momento, a un total de 110 bebés clasificados en cuatro
grupos: de alto riesgo (bebés con familiares con diagndstico de TEA); de riesgo intermedio (bebés
con antecedentes perinatales); grupo control (bebés que no presenten sintomas ni riesgo de
desarrollar TEA); grupo de sospecha (bebés que son derivados por pediatria por presentar seiales
de alerta). A través de 11 sesiones se evalua el desarrollo del S.V. y se recogen numerosos datos de
su desarrollo. Los nifios que presentan sintomas de alerta son derivados a intervencion especifica y
especializada.

Los resultados encontrados hasta el momento evidencian que el analisis del S.V. puede ser un
sintoma de alerta. El resultado de comprobar si la evolucién del S.V. puede ser un predictor de
diagndstico de TEA estd aun en curso al requerir minimo tres afios de recogida de datos en un mismo
grupo de sujetos (el proyecto tiene actualmente 1 afio de desarrollo). Hasta el momento de los 110
nifios valorados, en 3 se ha cerrado ya un diagndstico de TEA y 15 estdn en proceso de intervencion.

La relevancia de este proyecto radica en poder evidenciar si el analisis del S.V. puede ser un
predictor diagndstico de TEA, ademds de un sintoma, lo que supondria poder contar con una prueba
objetiva y cuantificable en el proceso de deteccidn incorporando una tecnologia de facil manejo que
supondria un gran avance en el screning universal.
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1. Centro de Desarrollo Cognitivo Red Cenit

2. Instituto de Investigacion e Innovacién en Bioingenieria (i3b). Universidad Politécnica de
Valencia.

Abstract
La deteccidn tardia, la subjetividad en el diagndstico y proporcionar una intervencion eficaz,
segura y no invasiva, son unas de las principales preocupaciones ya no solo del entorno
familiar y terapéutico de nifios con Trastorno del Espectro Autista (TEA), sino de la
comunidad cientifica. En esta linea de trabajo T-Room ha creado un Entorno Virtual
Inmersivo (EVI) basado en la cotidianeidad que facilite métricas objetivas y contrastables
con los criterios diagndsticos actuales y que a su vez sirva de entorno de entrenamiento.

Para ello, basandonos en los a avances de la Neurociencia Cognitiva Social (NCS) que
afirma que las respuestas a un estimulo son de caracter implicito, ocurren de forma
automatica y estan fuera de nuestro control, aplicamos la tecnologia de mas avanzada de
registro fisiolégico (Actividad Electrodermal, Eye-Tracking o técnicas de inteligencia artificial
para la deteccion automatica de movimientos estereotipados) dentro de un EVI adaptado a
las necesidades del nifio y controlado por el terapeuta.

Basandonos en resultados previos sugerimos que la aplicacion de un EVI puede ser una
nueva herramienta que nos proporcione un entorno controlado y seguro de estimulacion,
donde podamos hacer un seguimiento del comportamiento implicito del nifio y que a su vez
pueda asegurar un diagnoéstico mas temprano y objetivo. Nuestra futura investigacion
analizara el comportamiento fisioldgico buscando indicadores de cada una de las medidas
de la afeccion.

Keywords:

Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS), Autim, Electrodermal Activity (EDA),
Implicit Measure,Virtual Inmersive Enviroment, Virtual Reality

Introduccidn

El diagnéstico del Trastorno del Espectro Autista (TEA) en la actualidad se realiza mediante
baterias diagnoésticas cualitativas basadas en criterios observacionales en un entorno
terapéutico (Lord, C., Risi, S., Lambrecht, L., Cook, E. H., Leventhal, B. L., DiLavore, P. C.,
& Rutter, 2000). El inconveniente con esta tipologia diagnostica, es que los pacientes
pueden haber aprendido a responder de un modo determinado (Francis, 2005), lo que lleva
a pensar que si la misma situacion se produjese en un contexto real, la respuesta seria
distinta (Gillberg & Rasmussen, 1994). Son contextos en los que el terapeuta no puede
controlar el grado estimular.

Una de las tecnologias que estd experimentando un gran auge en los ultimos afios es la
Realidad Virtual (RV), debido a que permite hacer una intervencion en nifios con TEA en
habilidades de la vida diaria (Strickland, 1997), entrenamiento y reconocimiento emocional



(Fomby & Cherlin, 2014), entrenamiento cognitivo y mejora de habilidades sociales
(Mitchell, Parsons, & Leonard, 2007). Hay estudios que sefalan que con la exposicién en
entornos de RV se hallaron mejoras significativas, pero basando la evaluacion en métricas
cualitativas (Cai et al., 2013). Su caracter atractivo para los nifios con TEA se presenta
como una de su caracteristicas, la cual se justifica por su componente visual y predecible
(Parsons & Beardon, 2000)

El proyecto T Room tiene como objetivo general es el uso de un entorno virtual inmersivo
(EVI) de bajo coste junto con técnicas de monitorizacién de Actividad Electrodermal, Eye-
Tracking y movimiento corporal, que sirvan no solamente como contexto de tratamiento
terapéutico, sino como contexto evaluador basandose en las repuestas fisioldgicas del nifio
dentro del entorno.

Bajo el paraguas de la Neurociencia Social Cognitiva (SCN), que ha mostrado que los
procesos cerebrales que se producen en nuestras interacciones diarias manifestdndose en
respuestas inconscientes o implicitas, se basa la introduccién de dispositivos de medicion
fisiol6gica capaces de hacer un registro de la Actividad Electrodermal (EDA), el patrén de
la mirada (Eye Tracking) y del comportamiento motor.

Equipamiento

Se trata de una habitacién con unas dimensiones 475 x 220 x 510 mm que permite la
exposicion del sujeto dentro de escenarios 3D con estereoscopia proyectada en 4 caras de
un cubo que lo envuelve. Este sistema se compone de una estructura fisica en forma de
cubo, un sistema 7:1 de sonido, camaras para el tracking del individuo, 4 proyectores y 4
equipos PC destinados a cada proyector. Estos equipos seran los que son gobernados por
el equipo master ECV. Para la estimulacion olfativa emplearemos Olorama Technology™
(Fig. 1) (www.olorama.com ).

Fig. 1: M&quina de emision de olores

Las medidas de Actividad Electrodermal se adquiriran mediante el dispositivo Empatica E4
(Fig. 2). Es un dispositivo inalambrico portatil disefiado para adquisicion continua y en
tiempo real, que también es capaz de medir la Fotopletismografia y la Temperatura, ademas
de contar con un acelerémetro de 3 ejes. Especificamente, los datos EDA (0.001-100 pS)
se muestrearon a 4Hz.


http://www.olorama.com/

Fig. 2: Pulsera de Actividad Electrodermal

Para la recoleccion de datos de la mirada se empleara el dispositivo Tobii Pro Glasses 2
(Fig. 3). Dispositivo que permite hacer un seguimiento del movimiento de los ojos del
participante mientras estd moviéndose libremente dentro de un entorno virtual inmersivo.
Se trata de un rastreador ocular en forma de gafas. En su interior contiene cuatro camaras
para los ojos que nos dan informacién sobre el movimiento de los mismos, usando para ello
la reflexion corneal y pupilas oscuras. En el centro de la montura de las mismas también
se ha localizado una cadmara para la grabacion en video de aquello que esta visualizando
el participante.

Fig. 3: Gafas de Eye Tracking

A la Empatica E4 y las Tobii Glasses Pro 2 afiadiremos una camara de profundidad que
utiliza vision estéreo para calcular la profundidad. Consta de un par de sensores de
profundidad, un sensor de RGB y un proyecto infrarrojo. Ofrece percepcién de profundidad
precisa cuando el objeto estd en movimiento o el dispositivo se esta moviendo, y cubre més
campo visual, minimizando los puntos ciegos (Fig. 3).

Fig. 4: Camaras de Profundidad



Entorno Virtual

El entorno virtual esta inspirado en un centro comercial que cuenta con distintas estancias.
Cuenta con un pasillo central poblado de escaparates y por el cual pasean avatares en
solitario o en grupo. Las luces de los carteles de los comercios pueden cambiar de posicion:
apagadas encendidas o parpadeantes. También podemos regular desde la interfaz de
control del entorno, compuesta por una tableta que controla el terapeuta, el sonido ambiente
o el volumen del hilo musical. Cuenta con 3 niveles de dificultad que se han definido
atendiendo al volumen de avatares que aparecen, el nivel de iluminacién o de sonido o si
la estancia cuenta con olor.

Las estancias con las que cuenta este centro comercial ademas del pasillo central son:
tienda de videojuegos, sala de juegos, supermercado y cine (Fig. 5).

Fig. 5: Centro Comercial

Metodologia
T Room va dirigidos a nifios en edades tempranas (3-6 afos), con sospecha de la afeccion
0 con un diagnostico reciente. Seran expuestos a un EVI mientras la pulsera Empatica E4
monitoriza su actividad Electrodermal, Camaras RGB y algoritmos de Deep Learning
registran y clasifican sus movimientos y el dispositivo de Eye tracking hace un seguimiento
de su mirada.

T Room nos permitird emular situaciones cotidianas controlables, naturales que sirvan a su
vez de entrenamiento y en los cuales se obtenga una interaccidén participante-entorno
natural y no-invasiva. El sujeto se verd sometido a estimulos visuales, auditivos y olfativos,
graduables en intensidad por el terapeuta.

Las medidas de caracter fisiolégico, son las herramientas que nos proporcionaran la
respuesta objetiva del participante dentro del mismo, que nos permitiran ajustar la
intensidad y variabilidad de los estimulos. Asimismo, se podra entrenar al usuario a
enfrentarse estimulos que le ocasiones ansiedad o estrés.

El terapeuta, dispondra de un registro de la actuacion del usuario y de una aplicacién que
le permitira disefar la intervencion y ajustarla a las caracteristicas del nifio.

Conclusiones
T-Room supone una herramienta revolucionaria que todavia no se encuentra presente en
Centros de Intervencion, y que derivaria en un nuevo modelo de apoyo al diagndstico.



A nivel de ergonomia, tema fundamental cuando trabajamos con poblacién TEA, el EVI los
hara sentirse seguros y cdmodos, no manifestando intolerancia al mismo y siendo participes
en la experiencia con bajos o nulos niveles de estrés.

La monitorizacion proporcionara datos objetivos en cuanto al comportamiento de los
participantes en diferentes momentos y situaciones, pudiendo ajustar los estimulos a las s
caracteristicas de cada usuario.

Su resultado y aplicacién contribuira a agilizar y objetivizar diagnéstico y a la obtencion de
indicadores objetivos asociados a la afeccion.
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RESUMEN

Durante el curso escolar 2017/2018 se ha llevado a cabo una intervencion educativo-
terapéutica con el objetivo de lograr, por un lado, la inclusion escolar del alumnado que
presenta trastorno del espectro autista ademas de un alto rechazo hacia el sistema
educativo. Por otro lado, el aumento de su motivacion hacia las diversas experiencias
gue tienen lugar en los distintos contextos educativos. El fin de esta intervencion es
implementar mejoras sustanciales en el marco de las oportunidades educativas
existentes para tres alumnos que presentan sindrome de Asperger y que estan
atendidos por la unidad terapéutica-educativa en la Comunidad Auténoma de la Region

de Murcia.

Son tres los ambitos tenidos en cuenta: el domicilio familiar, el centro educativo y el

centro de salud mental.

El logro de los objetivos -aumento de la inclusién y de la motivacion escolar- ha sido

dispar debido a las variables presentes en los principales factores de influjo.

Se plantea una serie de estrategias metodolégicas como intervencion propicia para el

desarrollo de la labor docente con este alumnado.

Palabras clave: trastorno del espectro autista (TEA), sindrome de Asperger (SA),
sistema educativo, atencién domiciliaria, salud mental, unidad terapéutica-educativa

(UTE), estrategias metodoldgicas, cognicién social.
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En el curso escolar 2017/2018 se produjo la coincidencia de tener como alumnos
a tres chicos con SA con circunstancias muy diferentes, pero con aspectos en comun:
el centro escolar, un alto rechazo al sistema educativo y estar atendidos por la UTE. En
este contexto detectamos la necesidad de lograr su inclusién escolar -para uno de ellos
este era su tercer curso sin asistir al centro educativo. Ademas buscamos aumentar su
motivacién hacia las diversas experiencias que tienen lugar en los distintos contextos y
en general, pero principalmente, la mejora de su calidad de vida.

Los agentes involucrados en la inclusion de estos alumnos han participado en
un plan de trabajo comun utilizando estrategias que han apuntado al fortalecimiento de
las multiples habilidades de los tres alumnos, procurando que no cayeran en la
frustracion. Estos agentes han sido aquellos familiares con los que viven los alumnos,
el personal sanitario que les atienden en las unidades de Salud Mental, y los docentes
especialistas en pedagogia terapéutica del centro educativo.

Para la creacion de este plan de intervencion se consideraron herramientas de
organizacion, secuencia y tiempo con el objetivo de facilitar la relacion de los alumnos
con su contexto. Herramientas como el disefio y formacién de mapas mentales, la
estructuracion de la tarea, la medicion del tiempo y el uso de horarios.

Igualmente nos hemos servido de la practica artistica, herramienta que nos ha
facilitado el acceso a su pensamiento, emociones y sentimientos.

Hemos controlado los aspectos relativos al comportamiento y la conducta
mediante hojas de registro, recogiendo antecedentes, contextos, personas implicadas y
autovaloraciones.

Nuestra metodologia ha tenido en cuenta las caracteristicas y necesidades
especificas de los alumnos. Hemos disefiado y seleccionando las herramientas y
técnicas de trabajo bajo los siguientes criterios: a) aprendizaje funcional, b) partir de los
propios intereses, c¢) predisefio de situaciones que desencadenen actos comunicativos,
d) oportunidades de eleccién y toma de decisiones, e) reduccion de distractores, f)

aprendizaje sin error, g) expresion y comprension de los estados emocionales.



En la siguiente tabla aparecen algunas estrategias metodoldgicas y técnicas

utilizadas durante las sesiones de intervencion con el alumnado.

CENTRO EDUCATIVO

INTERVENCION MIXTA

Relaciones sociales Tener
amigos: modelado y
estructuracion espacio-
temporal

Comunicacion

Seguir instrucciones:
repeticion y alusion Rigidez
e imaginacion Fobias:
desensibilizacion y guion
social
Dificultades  sensoriales
y motoras

Sonidos: uso de zona de
aislamiento

Dificultades emocionales
Autocontrol: integracion de
respuestas alternativas
Destrezas para el trabajo
Motivacion: planteamiento
de expectativas explicito y

detallado

DOMICILIO

Relaciones sociales
Entender a los demaés:
anticipacion y

moldeamiento
Comunicacion
Literalidad:
reestructuracion de frasesy
uso de frases sencillas.
Rigidez e imaginacion
Cambiar el modo de hacer
algo: uso de horarios y
variacion en pasos
Dificultades  sensoriales
y motoras
Contacto fisico: practicas de
respuestas cémodas
para contactos imprevistos
Dificultades emocionales
Ansiedad:
Destrezas para las tareas
domésticas
Organizacion personal:
integracion de horario viajero

ly secuencia visual de tareas

Relaciones sociales
de

amigos/familiares y

Descortesia:  circulo
visionado de situaciones
reales
Comunicacion
Preguntas repetitivas:
informacién visual y
racionalizacion del tiempo y
el espacio

Rigidez e imaginacion
Preparacion para los
cambios: inclusién en la
rutina de nuevas
actividades

Dificultades sensoriales
y motoras
Estimulos visuales:
informacion visual concisa 'y
ordenada

Dificultades emocionales
Frustracion:

Destrezas para el trabajo
y las tareas domeésticas
Dependencia:
encadenamiento hacia

atras y refuerzo social

De acuerdo con Montero (2013), la mejor estrategia que podemos utilizar es

proporcionar herramientas que desempefien el papel de “funcién ejecutiva externa”. Es

decir, técnicas de compensacidn externas que permiten la resolucién de problemas,




gue favorecen el acceso a la informacién, que posibilitan la participacion, la organizacién

de ideas, que ayudan a comprender el mundo exterior, manejar el tiempo, entre otras.

CONCLUSIONES

La meta principal de este plan ha sido disefiar y llevar a cabo una propuesta de
intervencion terapéutico-educativa para tres alumnos que presentan SA y un alto
rechazo al sistema educativo.

Hemos observado una relacion directa entre el alto nivel de rechazo al sistema
educativo y la falta de coordinacion entre los tres agentes implicados, que ha provocado
gue los objetivos se consigan de manera desigual en los diferentes contextos. Esta
relacién es consecuencia de la combinacion entre las caracteristicas y necesidades de
estos alumnos y, las ofertas y demandas arbitrarias que reciben de fuera.

La consecucion de los objetivos planteados en los tres ambitos de intervencién
ha sido dispar. En el instituto se ha logrado casi la totalidad de lo programado con
resultados satisfactorios, siendo la mejora de la calidad de vida el objetivo con menores
logros. En la intervencion mixta se han cumplido los objetivos especificos del ambito
familiar, no asi los relativos al &mbito educativo. En este caso, la inclusion escolar no ha
seguido una progresién continua. Por ultimo, la intervencion en el domicilio no ha logrado
los objetivos propuestos ni aguellos referidos a calidad de vida, a la inclusién escolar y
a la mejora de actitudes en los distintos contextos.

Finalmente, cabe resaltar que la intervencion coordinada entre los tres agentes
factores de influjo -familiar, docente y sanitario- ha obtenido mayor funcionalidad y

eficacia en el ambito educativo.
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RESUMEN DEL TEMA:

En la actualidad se habla mucho de “accesibilidad universal”, una condicién mediante la que
un entorno es plenamente accesible a todos los individuos, sin importar si estos sufren de alguna
discapacidad fisica, sensorial o cognitiva. Todos los entornos, bienes, productos y servicios deben
poder ser utilizados por todas las personas de forma auténoma, segura y eficiente, garantizando que

la persona discapacitada interrumpa sus actividades por problemas de accesibilidad.

Cabe puntualizar que todavia se hace necesario dedicar una atencidn especial, como hemos

hecho en este trabajo, a la accesibilidad cognitiva. Segin el CERMI (18/05/2013):

“La accesibilidad cognitiva, cuyo desarrollo ha sido posterior al de otras modalidades de la
accesibilidad universal como la del entorno construido, la de los espacios urbanos, la del transporte o
comunicacion, por poner los ejemplos mds consolidados- carece generalizadamente de normativa
reguladora, por lo que nuestra legislacion no protege adecuadamente los derechos y la inclusion de
las personas que necesitan determinados codigos para entender e interpretar el entorno,

interactuando de modo auténomo e independiente”.

Algo es cognitivamente accesible cuando resulta de comprensién o entendimiento sencillos.
Accesibilidad Cognitiva sera el término que usaremos para designar la propiedad que tienen aquellos
entornos, procesos, bienes, productos, servicios, objetos o instrumentos, herramientas y dispositivos
que resultan inteligibles o de facil comprensién. (Guia de accesibilidad cognitiva en los centros

educativos. Mercedes Belinchon, Silvia Casas, Cristina Diez, Javier Tamarit -2014-).



Asi, entendemos la “ACCESIBILIDAD COGNITITVA”, como el derecho a comprender la
informacién que nos proporciona el entorno, a dominar la comunicaciéon que mantenemos
con él y a poder hacer con facilidad las actividades que en él se llevan a cabo. (CEAPAT, 12

retos 12 meses -2015-).

Este proyecto se centra en la accesibilidad cognitiva en entornos publicos, muy
concretamente, en centros comerciales, y parte de la idea de que la accesibilidad es un proceso de
comunicacion en el que se transmite una informacidn. El proyecto esta centrado en las personas con
Trastorno del Espectro Autista (TEA) y en el uso que van a hacer de ese espacio. El resultado del
proyecto pretende conseguir que la persona intuitivamente pueda comprender la informacién que el

entorno le transmite y sepa dirigirse hacia donde quiere ir y hacer lo que quiera conseguir.

PLANTEAMIENTO:

Cuando se acercan las fiestas navidefias y con ellas, las compras en grandes almacenes y
centros comerciales, los lugares de compra son una amalgama de estimulos y ruidos que pueden
alterar la percepcion y la conducta de las personas con TEA. Con una sefializacién adecuada y una
anticipacién de lo que se van a encontrar en estos espacios, se reduce en gran medida su ansiedad y

confusion, al tiempo que permite mayor autonomia de movimiento dentro de los mismos.

Con este proyecto, lo que pretendemos es facilitar el acceso cognitivo a personas con TEA a
grandes almacenes y centros comerciales, mediante pictogramas y sefalizaciones visuales que
promuevan su autonomia y movilidad. Al mismo tiempo, la actividad aglutina una serie de actividades
de informacién y sensibilizacién en los comercios y al personal empleado de éstos, sobre las
caracteristicas de las personas con TEA y como atenderla, para que su interaccién sea positiva y

efectiva.

Una vez debidamente sefializado y el personal informado, Asteamur y su equipo terapéutico
realizan salidas funcionales, en el marco de las actividades de habilidades sociales y talleres de ocio
realizadas en nuestra entidad, con todos los nifios, nifias y jovenes con autismo, con el fin de poner

en practica las medidas de accesibilidad realizadas y fomentar su autonomia.

OBJETIVOS DEL PROYECTO:

Objetivo General: Garantizar la accesibilidad de las personas con TEA en grandes almacenes y centros
comerciales a través de la sensibilizacidn e informacién accesible, con el fin de mejorar su autonomia

personal.

Objetivos Especificos:



OEL1: Promover la accesibilidad cognitiva a grandes centros comerciales y espacios de ocio
para personas con TEA, promoviendo informacién y recursos visuales que facilite la
movilidad autbnoma dentro de estos espacios.

OEZ2: Promover la sensibilizacion y concienciacion sobre la accesibilidad de las personas con
TEA y las buenas practicas de atencion, entre comerciantes y trabajadores.

OE3: Entrenar la adquisicion de habilidades sociales y autonomia en personas con TEA.

METODOLOGIA:

El proyecto TEA Shopping: Ayudame a comprar, es una actividad que la asociacion

ASTEAMUR realiza desde hace 2 afios, con el apoyo del Ayuntamiento de Cartagena. Para ello se

trabaja con los centros comerciales de la ciudad (Espacio Mediterraneo y Centro Comercial Abierto),
con los que tenemos un compromiso de colaboracidn por el cual, durante el periodo navidefio y de
rebajas, convertimos los establecimientos en entornos “autism friendly” a través de pictografia,

carteleria con secuencias y planos adaptados.

Este es el desglose de las actividades realizadas durante los dos afios consecutivos del

proyecto:
NO
ACTIVIDAD ACTUACIONES
1 Disefio del cartel, folleto y plano accesible
2 Disefio de sefializacién con pictogramas
3 Colocacion de los carteles de sefializacion.
4 Sensibilizacion y reparto de los carteles y folletos informativos.
5 Preparacion y anticipacion previa de la experiencia social en
las sesiones individuales de terapia.
6 Visita de los nifios/as y jovenes de ASTEAMUR a los centros
comerciales

El equipo terapéutico de Asteamur ha disefio un material de accesibilidad cognitiva especifico

para la realizacidon de compras. Consiste en cuatro tipos de materiales:

- Un cartel de sensibilizacién para la atencién de las personas con autismo en un

establecimiento, que incluye unas recomendaciones basicas de atencidon y la secuencia

pictografica de la actividad de compra.
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Un folleto informativo para los empleados del centro comercial dénde se da una breve

explicacidon del TEA y unas sugerencias para mejorar la atencién de las personas con autismo.

£Qué es el Trastorno de Espectro Autista (TEA)?

El TEA es un trastorno del peurodesarrolio que se

iza por la p ion de difi enlz

ién, la ion de la el
razonamiento y |z interaccion social.

Estas alteraciones se mantienen a lo largo de la vida
¥y i un i iali que

su je, su icion y sus habilidad
sociales y conductuales.

Caracteristicas

Les cuesta mantener el contacto visuzal.

Se i con activi petiti
Pueden presentar lenguaje oral o no.
Algunos son hiperactivos o hipgactivos.

No muestran interés por relacionarse con
otras personas.

Se resisten a cambios en las rutinas.

* Pueden presentar apego inusuzl a ciertos
objetes.

*  Su conducta puede parecer alterada.

* Tienen dificultades para interpretar sefiales

sociales.

RECOMENDACIONES PARA ATENDER A UNA
PERSONA CON TEA

Usa un lenguaje sencillo. Para favorecer Iz
comprension del lenguaje oral, usa un lenguaje
claro, con frases cortas e intenta apoyarte en gestos

%

Intenta evitar que espere demasiado. Las esperas
prolongadas pueden zlterar la conducta de las
personas con TEA. Intenta evitar que esperen
demasiado.

RECOMENDACIONES PARA ATENDER A UNA
PERSONA CON TEA

Aytdale con el dinero y con el cambio. Asegurate
que la persona con TEA comprende lo que paga y lo
que se le devuelve.

=

—

Ten en cuenta las posibles sensibilidades
sensoriales. Algunas personas con TEA tienen
dificultades para mantener una conducta adecuada
cuando los son muy i
(ruidos, luz, contacto fisico).

(« 5

Un plano adaptado para personas con autismo, con los establecimientos pictografiados y

agrupados, para facilitar el acceso y la compra eficaz de los articulos deseados.
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- Los pictogramas de seializacidn por establecimiento que se colocan en la puerta de cada

tienda del centro comercial.

JOYERIA LIBRERIA GOLOSINAS REGALOS

RESULTADOS:

El proyecto Tea Shopping lleva realizandose en Asteamur y en colaboracién con el
Ayuntamiento de Cartagena desde hace dos afios. Los resultados de esta actividad son muy diversos,
desde otorgar una oportunidad unica a los nifios/as con autismo de realizar compras de forma
accesible y eficaz, entrenar sus habilidades sociales en un contexto social normalizado, hasta la
sensibilizacion y difusion social que supone el acercamiento del autismo a los comerciantes de una

ciudad.



Resultados numéricos de participacion:

Tea Shopping

N2 usuarios participantes

N2 de comercios
participantes y

pictografiados

2016-2017

25

45

2017-2018

32

53

CONCLUSIONES:

Asteamur disefa y realiza, como parte de su trabajo anual, acciones de accesibilidad cognitiva
en mucho dmbitos sociales diferentes (parques adaptados, rutas turisticas adaptadas, pictografia de

centros sanitarios, etc.), pero este proyecto es el que conlleva mas esfuerzo y dedicacién, por el nivel

de participacion social que implica.

Creemos que estos acercamientos a la accesibilidad universal son positivos y favorecedores

para la inclusién de las personas con autismo, y en general, para todas aquellas que tengan una

discapacidad psiquica.




25159 - PATIOS Y PARQUES DINAMICOS

Carlos Garcia Junco, Rosa de los Angeles, Lagar Fernandez

El proyecto ¢A qué jugamos?, se crea con el objetivo de desarrollar y aumentar las
habilidades sociales y comunicativas en el alumnado con TEA, debido a las situaciones de
aislamiento observadas durante las actividades educativas compartidas con sus iguales,
especialmente en los periodos de recreo.

Las dificultades comunicativas y en habilidades sociales que presenta este alumnado,
sumado a sus dificultades académicas, hacen que sean nifios con altos porcentajes de fracaso
escolar, ademas de sumarse otros factores de riesgo social: la exclusion social y el acoso
escolar o bullying.

Mediante la introduccion de diversos juegos y apoyos en el recreo, se busca revertir la
situacion de aislamiento que sufren diariamente nifios y nifias durante su jornada educativa,
aumentando de manera gradual los tiempos de interaccion positiva de los mismos.
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La realidad laboral de los hombres y las mujeres con TEA en el contexto espafol. ¢Cudl es la

situacion actual?

Autoras e instituciones

Cristina Hernandez Layna, Cristina Gutiérrez, Ruth Vidriales Fernandez, Marta Plaza Sanz,

Organizacion: Autismo Espafia

Texto

— De dénde surge la idea/tema

El empleo es uno de los aspectos esenciales para garantizar una vida adulta plena y satisfactoria, y se
relaciona directamente con una mejora de la calidad de vida de la persona y con su capacidad de
disfrutar de una vida independiente. Sin embargo, en la actualidad una gran parte de las mujeres y
hombres con Trastorno del Espectro del Autismo encuentran grandes dificultades para acceder y

mantener un puesto de trabajo a pesar de tener las capacidades necesarias para desarrollarlo.

Por esta razén, Autismo Espafia ha llevado a cabo una investigacién social, publicada en 2018, que ha
identificado las necesidades existentes y la perspectiva que los hombres y las mujeres con TEA
manifiestan en cuanto al empleo, las barreras y los facilitadores que encuentran en este proceso y el

impacto que la inserciéon laboral produce en su calidad de vida.

— Planteamientos

- El empleo constituye un derecho fundamental y ha sido reconocido como un factor esencial que
influye en la mejora de la calidad de vida, el desarrollo personal y la participacidon plena de
cualquier persona en la sociedad (Walsh, Lydon y Healy, 2014).

- Las personas adultas con TEA que disponen de un empleo tienen una mejor percepcion de su

calidad de vida que aquellas que no lo tienen (Chiang y Wineman, 2014).



- Existe muy poca informacion sobre la situacion laboral de las personas con TEA. Entre el 70 y el
90% de las personas con TEA se encuentran desempleadas y no desarrollan ninguna actividad
laboral (National Autistic Society, 2016; Autismo Europa, 2014).

- La mayoria de hombres y mujeres con TEA en edad adulta viven en el hogar familiar, con una
escasa participacion social y comunitaria. (Hedley y Uljarevic, 2017).

- Las personas con TEA son uno de los colectivos mds susceptibles de verse excluidos del empleo
(Dudley, Nicholas, Zwicker, 2015).

- Las barreras para el acceso al mercado de trabajo comienzan en la etapa educativa. El sistema
educativo vigente en Espafia no capacita adecuadamente a las personas con TEA para su
incorporacién al mundo laboral. El abandono y fracaso escolar de este colectivo es significativo y
las alternativas para acceder a una formacién profesional con los apoyos que precisan no esta
garantizada.

- Existe un gran desconocimiento sobre las competencias laborales de los hombres y las mujeres
con TEA en la sociedad y, en especial, en el tejido empresarial. En Espafia (y también a nivel
internacional), las personas con TEA se encuentran en una situacion de vulnerabilidad pues aun
estando en edad laboral y pudiendo disponer de conocimientos, cualificaciones y competencias
para ocupar diferentes puestos de trabajo, tienen grandes dificultades para acceder al mercado
laboral y desarrollar una carrera profesional en el mismo (Belinchén, Hernandez y Sotillo, 2008).

- Apenas existen actuaciones (programas, servicios, etc.) a nivel estatal y también autondémico
orientadas a promover la inclusién laboral de las mujeres y hombres con TEA, con excepcion de
algunas iniciativas puntuales llevadas a cabo por entidades especializadas del movimiento

asociativo.

— Metodologia

La metodologia se centréd en un estudio de casos en cuatro territorios del contexto espafiol
(Andalucia, Galicia, Madrid y Pais Vasco) en los que se llevan a cabo actualmente experiencias o
programas dirigidos a fomentar el empleo de personas con TEA desarrollados por entidades

vinculadas a Autismo Espafa.

La estrategia metodoldgica utilizada para abordar el objeto de estudio ha sido a través de técnicas
cualitativas (cuestionarios abiertos, entrevistas en profundidad y grupos de discusidn con el fin de
recoger la percepcidn, vivencias y experiencias de las personas informantes clave (personas con TEA,
familiares, profesionales vinculados al colectivo, tejido empresarial y administracién). De manera
previa se han analizaron diferentes fuentes secundarias (datos administrativos, documentacion, etc.)

con informacion relevante para el estudio.



La muestra (N=151) estuvo formada por personas con TEA (n=35, mujeres= 20,69%) padres y madres
(n=39, mujeres= 66,6%), profesionales vinculados a los servicios y apoyos que las entidades facilitan
a personas adultas con TEA (n=61), personas del tejido empresarial (n=14) y personas de la

administracion (n=2).

— Conclusiones

El abordaje y la aproximacién al empleo se ha centrado en la produccién de mercado econdmico, sin
analizar los procesos de reproduccion social y los trabajos que son necesarios para la sostenibilidad
de la vida humana, como los trabajos domésticos y de cuidados (Pérez Orozco, 2014), ubicados con

frecuencia en el sector informal sin remuneracidon econdmica o valoracion por parte de la sociedad.

La apuesta por el empleo constituye una prioridad para las personas con TEA, sus familias y para las

entidades que les facilitan apoyos, asi como un importante reto para la sociedad en su conjunto.

En la actualidad, la mayor parte de las personas adultas con TEA se encuentran desempleadas.
Aungue muchas de ellas estén muy motivadas para acceder al empleo, son uno de los colectivos de

la discapacidad que afronta mads barreras para conseguirlo.

A continuacion, se presentan las conclusiones principales extraidas del estudio:

* Existe un consenso generalizado entre personas con TEA, familiares y profesionales sobre que el
empleo mejora significativamente la calidad de vida.
- incrementa el sentido de responsabilidad,
- impulsa la participacion social y comunitaria,
- mejora la autoestima, la satisfaccion personal, la autorregulacion y su circulo relaciones
interpersonales,

- fomenta la autosuficiencia econémica y el acceso a la vida independiente.

* A pesar del papel fundamental del empleo en la calidad de vida de las personas con TEA y en su
inclusidn social, en ocasiones, las familias y las personas con TEA prefieren acceder a alternativas
de ocupacion no basadas en el empleo (centros de dia, atencidn diurna o inactividad laboral). Estas
preferencias pueden estar influidas por varios aspectos:

- laiincompatibilidad de un puesto de trabajo con otras prestaciones y recursos de apoyo,



- la precariedad e inseguridad en las condiciones laborales de las que suelen disponer,
- la falta de apoyos especificos y especializados ni alternativas reales de acceder a un

empleo.

La figura del preparador/a laboral de apoyo es esencial para favorecer un éptimo acceso,
desempeno y seguimiento en el puesto de trabajo, extendiéndolo no solo a la persona trabajadora
sino también a la empresa.

La realidad del contexto espafiol es que las entidades vinculadas al movimiento asociativo son, en

la practica, las principales proveedoras de programas y servicios dirigidos especificamente al

empleo de las personas con TEA.

Las barreras para la inclusién laboral de las personas con TEA comienzan en la etapa educativa, ya

que el sistema educativo actual no capacita para el empleo.

- el sistema educativo no favorece el desarrollo de competencias personales
imprescindibles para el desempefio laboral,

- las alternativas y recursos de orientacién vocacional son escasos. La persona con TEA
puede tener. por las caracteristicas nucleares del trastorno, enormes dificultades para
identificar sus intereses vocacionales y guiar su formacion profesional,

- las experiencias practicas y las oportunidades de formacion son escasas al finalizar la
etapa educativa,

- los programas de formacién dual que acercan la educacion a entornos laborales reales
y facilitan la adquisicion de competencias comunicativas, sociales y adaptativas son

necesarios para el desempefio laboral de las personas con TEA.

El desarrollo de politicas publicas y actuaciones dirigidas especificamente a las personas con TEA
es muy limitado, especialmente en la etapa adulta de la vida de los hombres y las mujeres con
TEA.

Las politicas de fomento del empleo no responden a las necesidades del colectivo de personas con

TEA y son poco flexibles.

- la regulacion normativa de Empleo con Apoyo vigente en Espafia (Real Decreto
870/2007) no incorpora a las personas con TEA como potenciales beneficiarios del
mismo y algunas condiciones no se adaptan a las necesidades y realidades de las
personas con TEA,

- se prioriza la financiacion a Centros Especiales de Empleo en vez de a programas de
empleo con apoyo, que es la metodologia 6ptima para las personas con TEA,

- enla empresa ordinaria, hay poco soporte de los programas que regulan el empleo con

apoyo.



* Las personas con TEA y sus familias valoran positivamente la alternativa de acceder al mercado de
trabajo ordinario a través del empleo publico y se trata de una opcidn en creciente demanda. Sin
embargo, existen ciertas limitaciones:

- el acceso del empleo publico de las personas con TEA es escaso, sin llegar a cubrir
las cuotas de reserva para personas con discapacidad intelectual,

- existe disparidad territorial en las cuotas. En ocasiones, aquellas personas que no
cuentan con un reconocimiento de discapacidad igual o superior al 33% (porcentaje
gue sitda el reconocimiento oficial de la situacion de discapacidad en el contexto
espafiol), tienen que realizar las pruebas de acceso a la funcién puablica sin ningun tipo
de adaptacién ni apoyo. Esta situacion afecta especialmente a aquellos hombres y
mujeres con TEA que no disponen de ese certificado de discapacidad, bien por haber
sido desestimado tras la valoracion pertinente o, en algunos casos, porque la persona
interesada no ha solicitado nunca el reconocimiento. En caso de haber superado las
pruebas de acceso al empleo publico, no esta contemplado que las personas puedan
disponer de un apoyo especializado para su ajuste al puesto y entorno de trabajo.

* En relacién al empleo privado, la apuesta de las empresas por la contratacidon sigue siendo
reducida, viéndose determinadas por prejuicios sociales y falsas creencias, aunque parece haber
cierto aumento en la concienciacién del tejido empresarial. Sin embargo, las empresas valoran
algunas caracteristicas de sus trabajadores/as con TEA. La preferencia por las rutinas, las buenas
competencias en tareas mecanicas y repetitivas que requieren un alto nivel de concentracién, la
perfeccidn por los detalles es identificada por el empresariado como aspectos muy positivos de su
rendimiento. El grupo de profesionales subraya la relevancia de que las empresas no identifiquen
el cumplimiento con la legislacidn vigente como Unica razdn para realizar la contratacidn, ya que
esto suele ser una barrera para que la insercidn se realice con éxito.

* Un aspecto fundamental es el incremento de sensibilizacién, conocimiento y apoyos en el propio

colectivo para contribuir en el acceso al mercado de trabajo de las mujeres y hombres con TEA.
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RESUMEN DEL TEMA:

Tras la inclusion de las alteraciones sensoriales como sintoma descriptivo del Trastorno del
Espectro Autista (TEA) en el DSM-V, las inquietudes terapéuticas de como trabajar estas alteraciones
han crecido exponencialmente, y se han convertido en el objetivo de las preocupaciones de los

profesionales.

Llamado por Jean Ayres como Trastorno del Procesamiento Sensorial (TPS) y definido como
un conjunto de conductas atipicas relacionadas con un procesamiento sensorial deficitario, es en
muchas ocasiones la causa de los problemas de conducta, aprendizaje y coordinacién de las personas

con autismo.

Los profesionales que nos dedicamos a la estimulacidn del desarrollo atipico nos olvidamos
que nuestras intervenciones se centran en los estratos ultimos de la piramide de desarrollo, y

obviamos el trabajo con los sistemas sensoriales primarios, base de cualquier desarrollo posterior.
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Son muy reconocibles las conductas de una persona con autismo vinculadas a la

percepcion/integracion sensorial, tales como:

Alteraciones con la luz reflectora o el eco sonoro.

- Conductas de balanceos ritmicos.

- Conductas de girar objetos o alinearlos.

- Aislamiento subito.

- Hiper- o hipo- sensibilidad.

- Percepcion literal.

- Alteraciones en la discriminacidn figura-fondo, estimulos relevantes e irrelevantes.
- Procesamiento lento de la informacion.

- Sobrecarga sensorial.

- Otros.

Pero cuando un nifio/a es diagnosticado de autismo, las prioridades terapéuticas se suelen

centrar en el aspecto educativo, el desarrollo de habilidades sociales y de la comunicacién,

ignorandose en la mayoria de las ocasiones, las necesidades sensoriales del nifio, que estan afectando

directamente a su evolucion.



Por todo ello, el equipo terapéutico de Asteamur creyd conveniente desarrollar una linea de
trabajo en este sentido, a través de un nuevo servicio, disefiado para nifios/as que presentaran
multiples alteraciones sensoriales y conductas atipicas que estuvieran perjudicando a su aprendizaje

y a los resultados del resto de intervenciones.

PLANTEAMIENTO:

El modelo de intervencién basado en la estimulacién sensorial lleva instaurado en la
asociacién Asteamur dos afos, y consiste en grupos reducidos de terapia (entre 3 y 4 nifos), de bajo

nivel funcional, que presentan alteraciones sensoriales evidentes.

Para disefiar nuestra intervencién hemos seguido las instrucciones y sugerencias del manual

Percepcion Sensorial en al Autismo y Sindrome de Asperger de Olga Bogdashina.

En este libro se hace una descripcién muy amplia de en qué consisten las disfunciones
sensoriales o experiencias sensoriales diferentes que tienen las personas con autismo, sus estilos
perceptivos y tipos de tratamientos, entre ellos, la estimulacion multisensorial y la terapia en

integracion sensorial.

El manual incluye un método de valoracion sensorial lamado ARCO RIS, que disefia un perfil
de percepcidn sensorial muy visual a través de un cuestionario (LISTA DE CONTROL DEL PERFIL
SENSORIAL) que tienen que rellenar los familiares del usuario. Esta lista incluye 20 categorias en las
que se tienen en cuenta los siete sistemas sensoriales, de manera que se puedan abarcar todas las

posibles experiencias sensoriales en las personas con autismo.

OBJETIVOS DEL PROYECTO:

Objetivo General: Analizar los resultados obtenidos de la valoracidn, intervencién y reevaluacion de
las alteraciones sensoriales de nifios con Trastorno del Espectro Autista (TEA) en el servicio de

Intervencion Sensorial de la asociacion ASTEAMUR.

Objetivos Especificos:

1. Valorar las alteraciones sensoriales de usuarios con autismo con el cuestionario de
Olga Bogdashina presentado en su libro “Percepcion sensorial en el autismo vy

sindrome de Asperger”.



2. Establecer los “arco iris sensoriales” de los sujetos de estudio para disefiar las
sesiones de estimulacion sensoriales acorde con las alteraciones mas significativas.
Disefio y realizacion de un programa de intervencién sensorial en grupos reducidos.
Valoracién de la mejora de la sintomatologia sensorial detectada después de la

intervencion en nuestro servicio.

METODOLOGIA:

Pasos de la intervencion sensorial en Asteamur:

19 El primer paso de nuestro servicio es la valoracién sensorial de los usuarios, a través de los

“arco iris sensoriales”. Este es un ejemplo de valoracion:
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29 El segundo paso es el disefio de un programa de intervencién sensorial ajustado a los

resultados obtenido por el método de valoracién.

39 El tercer paso es la valoracién final de los resultados de la intervencion.

RESULTADOS:

Los usuarios incluidos en los grupos del Servicio de Intervencién Sensorial de Asteamur se han

visto beneficiados de la estimulacién recibida en estas areas:

1. Reduccion de la inquietud motora y de las respuestas ansidgenas.

2. Motivacién por las sensaciones placenteras de relajacion que la estimulacién sensorial

produce.



3. Mejora de la flexibilidad ante conductas de caracter restrictivo (alimentacidn, aseo, etc.).
4. Mejora de los resultados obtenidos en el resto de tratamientos que el usuario recibe en la
asociacion (intervencién terapéutica individual, intervencidn terapéutica grupal, intervencion

domiciliaria e intervencién educativa).

CONCLUSIONES:

El estudio de las alteraciones sensoriales, su evaluaciéon y el disefio de su intervencién, es
mucho mds complejo de lo que a priori puede parecer. Gracias a la metodologia de la autora Olga
Bogdashina, hemos conseguido dar un formato estructurado y preciso a la informacién sensorial de
una persona, y hemos podido disefiar un programa basado en las necesidades detectadas de manera

individualizada.

Creemos de vital relevancia que las intervenciones sensoriales sean incluidas en nuestros
programas de intervencidn individual de las personas con autismo, afiadiéndose a nuestras actuales

intervenciones.
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* Departamento de Psicologia Evolutiva y de la Educacion

** Departamento de Psicobiologia

Universitat de Valencia

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) estd caracterizado por dificultades en la
comunicacion e interaccion social y por presentar patrones restrictivos y repetitivos de
comportamiento (APA, 2014), siendo el trastorno del neurodesarrollo cuya prevalencia
ha aumentado considerablemente en estos Ultimos afios (1 de 45 casos). Esto provoca

gue en los centros ordinarios exista un namero elevado de alumnos con TEA que



necesiten una atencion especializada por parte de los profesionales lo que conlleva la
necesidad de desarrollar competencias en el profesorado que puedan dar respuesta a
las necesidades educativas planteadas. Por tanto, la deteccién de las necesidades
docentes para lograr una intervencion eficaz constituye un propésito fundamental.

Algunos estudios examinan las cualidades del profesorado para efectuar practicas
inclusivas adecuadas tales como la formacion académica, la actitud, experiencia
profesional y apoyo social ya que son aspectos que interfieren en las metodologias
inclusivas (Cassimos, Polychronopoulou, Tripsianis y Syriopoulou-Delli 2015; Haimour y
Obaidat 2013; Park y Chitiyo 2011; Rodriguez, Saldafia y Moreno 2012; Soto-
Chodiman, Pooley, Cohen y Taylor 2012; Syriopoulou-Delli, Cassimos, Tripsianis y
Polychronopoulou, 2012). Se concluye que la formacion mejora los conocimientos en
TEA aungue se detectan necesidades respecto a la naturaleza del trastorno, métodos
de intervencion del trastorno y, apoyo social y material (Haimour y Obadiat 2013;
Rodriguez, Saldafia y Moreno 2012; Sanz-Cervera, Fernandez Andrés, Pastor-
Cerezuela y Tarraga-Minguez 2017; Syriopoulou-Delli, Cassimos, Tripsianis vy
Polychronopoulou, 2012). Por ello, es importante conocer las necesidades docentes
actuales y observar su relacion con la experiencia para, posteriormente, mejorar los
planes de estudio de las universidades ya que tienen mayores responsabilidades con
los nuevos titulados quienes tienen que estar formados para incluir a los estudiantes con
TEA en las clases ordinarias.El objetivo de este estudio es conocer las necesidades
docentes hacia el alumnado con este trastorno analizando el efecto de la experiencia

docente.

METODOLOGIA

Muestra

La muestra esta constituida por 30 maestros de la ciudad de Valencia con edades
comprendidas entre 23 y 59 (X=38.60 DT=12.38) de los cuales 24 eran mujeres y 6

hombres.

Instrumento

Los maestros/as cumplimentaron una escala para recoger los datos sociodemograficos
y otra sobre necesidades docentes. Esta Ultima una adaptacion espafola de Rodriguez,
Saldafia y Moreno (2011) de Family needs scale de Dunst, Cooper, Weeldreyer, Snyder
and Chase (1988) para medir las necesidades que presentan los maestros en ejercicio.
Un cuestionario tipo likert de 22 items que recoge informacién acerca de necesidad de
informacion, apoyo social, ayuda para dar explicaciones a otros y necesidad de apoyo
(personal y material).

Necesidad de informacion, relacionada con las estrategias educativas hacia



alumnado con TEA. “Necesito mas informacién acerca de como reducir los
problemas de conducta de mi alumno/a”.

Necesidad de apoyo social, demandas de apoyo personal y redes sociales.
“Necesito leer material que trate sobre la educacion de alumnado con TEA”.
Necesidad de ayuda para dar explicaciones a otros, posibles dificultades para comunicar
las necesidades de los alumnos a compafieros de trabajo, padres u otros nifios. “Necesito

ayuda para saber cdmo asesorar a los padres de este alumno/a”.

Necesidad relativa a apoyo personal y material, incluido el material, apoyo personal o
cambios organizacionales. “Necesito mds materiales curriculares para trabajar con mi

alumno/a”.

Procedimiento
Tras escoger la escala para medir necesidades docentes, hemos asistido a los centros
ordinarios de la ciudad de Valencia, con cita previa, para administrarla. 30 cuestionarios
fueron cumplimentados y analizados. Se efectud un analisis de varianza considerando
como variable independiente los afios de experiencia (de 1 a4,de4a8,de8al2y

mas de 12 afios) y como variable dependiente las necesidades docentes.



RESULTADOS Y CONCLUSIONES
Los resultados indican la existencia de diferencias significativas respecto a la necesidad
de apoyo social (F3, 26 = 3.606, p < .05, n>= .29) y necesidad de ayuda para dar
explicaciones a otros (F3, 26 = 2.990, p < .05, n?= .26) sin que resulten significativos los
resultados respecto a la necesidad de informacion y las relativas a apoyo personal y
material. Se destaca que respecto a la necesidad de apoyo social las diferencias se
encuentran entre los maestros de 4 a 8 afios de experiencia y mas de 12 afios. Mientras
gue en necesidad de ayuda para dar explicaciones a otros las diferencias radican entre
los grupos de 1 a 4 afios de experiencia y mas de 12. En necesidades de apoyo social
se obtienen diferencias entre los grupos con 4-8 afos (X=5.4320 DT=.36561) y con mas
de 12 afios de experiencia docente (X=3.9308 DT=1.27), mientras que en necesidades
de ayuda para dar explicaciones las diferencias se sitian entre los grupos de 1-4
(X=5.1111 DT=.54645) y de méas de 12 afios de experiencia docente (X=3.6458
DT=1.35453). Respecto a la necesidad de informacion, las diferencias méas notables
radican entre los grupos de mas de 12 afios de experiencia (X=3.92 DT=1.42)yde 4 a
8 afos de experiencia (X= 5.43 DT=.55). Y necesidad de apoyo, de 4 a 8 afios de
experiencia (X=4.6 DT=.25) y mas de 12 afios de experiencia (X=3.89 DT=1.35).
Constatando en todos los casos que a mayor experiencia se destacan menores niveles

de necesidades respecto a la intervencién en TEA.

ANEXO

DATOS PERSONALES

EDAD: sexo: [ F [Iwm

¢Cuantos afios de experiencia tienes como docente?

D 1-4 cursos D 4-8 cursos D 8-12 cursos D Mas de 12 cursos



CUESTIONARIO DE NECESIDADES DOCENTES

La siguiente seccion se centra en valorar su vision del hecho de de tener un
alumno o alumna con TEA y las necesidades que pueda percibir ante ello. A
continuacioén se le preguntara por algunos aspectos en los que es posible que necesite

un apoyo adicional en estos momentos. Si es posible, argumente su respuesta.

RESPUESTAS

. No lo necesito en absoluto.

. Podria venir bien, pero en realidad es algo que echo muy poco de menos.
. Lo necesito un poco, aunque no es algo imprescindible.

Es una necesidad clara. Me vendria bien que alguien me ayudara en esto.

. Es una necesidad bastante acusada e importante. Necesito ayuda para ello.

o g A W N R

. Es una necesidad importante y urgente. Necesito ayuda “YA” de formaineludible.

NECESIDAD DE INFORMACION

Necesito méas informacién general sobre la enfermedad o discapacidad 1({2)13(4]5]|6
de mi alumno/a

Necesito mas informacién acerca de como ensefar a mi alumno/a a 112)13|4]|5]|6

relacionarse con los demas

Necesito mas informacién acerca de como trabajar los aspectos de 1123|456

lenguaje de mi alumno/a

Necesito mas informacidon sobre como ensefiar a mi alumno/a, como 112)13|4|5]|6

hacer que aprenda en las areas curriculares

Necesito mas informacién acerca de como interactuar con mi alumno/a y 1({2)13(4]5]|6

como hablarle

Necesito mas informacién acerca de como reducir los problemas de 1({2)13(4]5]|6

conducta de mi alumno/a

NECESIDADES DE APOYO SOCIAL

Necesito tener en mi ambito profesional alguien con quien hablar sobre 1({2)13(4]5]|6

los problemas de este alumno/a

Necesito tener mas ocasiones para quedar y poder hablar con los padres 1({2)13(4]5]|6

de mi alumno/a

Necesito tener mas tiempo para hablar con el resto de profesores/as,

cuidadores/as o terapeutas de mi alumno/a 1({2)|13(4]5]|6

Me gustaria entrevistarme mas regularmente con expertos que puedan
asesorarme (psicologo, trabajador social, psiquiatra, ...) para hablarsobre | 1]2[3|4| 5|6

mi alumno/a




Necesito leer material que trate sobre la educacién de alumnado con 1
TEA

Me gustaria hablar con mas profesores/as, que tengan alumnos/as 1

parecidos al mio

NECESIDADES DE AYUDA PARA DAR EXPLICACIONES A OTROS

Necesito mas ayuda sobre como explicar el estado de mi 1

alumno/a a los demas nifios y nifias

Necesito ayuda para saber como responder cuando los padres 1

me preguntan sobre la evolucién de mi alumno/a

Necesito ayuda para saber como asesorar a los padres de este 1
alumno/a
Necesito ayuda para explicar adecuadamente la situacion de mi 1

alumno/a a otros comparieros o profesionales

NECESIDADES RELATIVAS A APOYO PERSONAL Y MATERIAL

Necesito conseguir asistencia adecuada para mi alumno/a 1

cuando he de ausentarme por algun motivo del aula

Necesito alguien que preste ayuda individualizada a mi alumno/a |1

fuera del aula

Necesito alguien que preste ayuda individualizada a mi alumno/a 1

dentro del aula

Necesito mas espacio fisico para trabajar con mi alumno/a 1
Necesito mas materiales curriculares para trabajar con mi 1
alumno/a

Necesito més flexibilidad en el horario para atender mejor a este 1

alumno/a

OTRAS OBSERVACIONES DE INTERES:
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25764 - Taller de Desensibilizacion Sanitaria de Astrade.

En 2011, en el Centro Integral Reina Sofia, Astrade, (Murcia) cuyos usuarios son adultos con
diagndstico de TEA. Psicélogos, logopeda y enfermera, todos personal del centro, deciden arrancar
su taller médico, a consecuencia de problemas intensos de conducta, de algunos de los usuarios, al

tener que entrar en la enfermeria. En esta actividad se plantean, entre otros, cuatro objetivos:

1. Reduciry posteriormente eliminar tanto las respuestas de ansiedad como con las conductas
de evitacion propias de situaciones incontroladas para los chicos con TEA.

2. Preparar, a través de la anticipacidn con guias de pasos y guiones sociales, para afrontar
situaciones sanitarias con alta carga de estrés para ellos.

3. Lograr toleranciay correcto desempefio conductual y cognitivo en dichas situaciones.

4. Mejorar su salud.

Iniciamos el taller basdandolo en la técnica desarrollada por Joseph Wolpe en 1958, Ia
Desensibilizacion Sistematica, con la que fragmentabamos diferentes momentos de situaciones
sanitarias, que establecimos, mediante informes de familias y observacién en situacidn real, muy

estresante para los chicos.

El lugar de puesta en marcha del taller se determiné que fuera la enfermeria que tenemos en Centro
Integral Reina Sofia y establecimos tres situaciones principales y cuantificables para trabajar a lo largo

del primer afio:

1. Lasituacién de espera en sala.

2. La permanencia, apoyando esta con anticipacion y presencia en la situacién de ayudas
visuales, de manera segura y estable dentro de la situacion estresante (en este caso seria la
enfermeria).

3. Latolerancia a realizar un chequeo superficial del estado de salud del usuario. Constaria de
tres pruebas, tomar el peso, tomar la tensidon y mantener el termémetro el tiempo suficiente

para lograr tomar una medida de la temperatura fiable.

Transcurrido el primer afio, y probado el mismo protocolo en diferentes chicos, con diferentes
necesidades de ayuda o apoyo, la disminucién de ansiedad y de conductas de resistencia al entorno
sanitario en centro, fueron muy significativas. Los siguientes afos, mantuvimos el protocolo
aumentando latencia de espera y nimero de pruebas a realizar dentro de la sesidn de cada taller en
la enfermeria. Nuevamente los resultados indicaban que la intervencién provocaba cambios positivos

en todos los niveles, cognitivo, conductual y fisioldgico.

Hace tres afios, en el curso escolar 2015- 2016, planteamos dar un nuevo enfoque al taller y nos
propusimos dar el salto al contexto sanitario real, creando un convenio con el Hospital de Molina de

Segura a través del que, manteniendo cédmo técnica principal nuevamente la Desensibilizacién


https://psicologiaymente.com/clinica/tipos-de-ansiedad

Sistematica, pensamos que se dotaria a la intervencién de la realidad necesaria para comprobar la

eficiencia de nuestro protocolo.

El curso de esta nueva fase seria el siguiente, plantedbamos la posibilidad de que los chicos acudieran
varias horas a la semana a las instalaciones del centro sanitario, acompafiados por su tutor de aulay
la enfermera del centro, a la cual ellos estaban totalmente adaptados. La espera la realizarian en sala
real con pacientes propios del centro y posteriormente realizarian consulta (espacio que cada semana
nos cedia el hospital y que cada jornada era diferente) con nuestra enfermera para conseguir la
habituacion del chico al contexto. Posteriormente comenzarian a entrar en la situacidon de consulta
otros profesionales del hospital por los cuales serian tratados, para finalmente desvanecer
totalmente de la situacidn la figura de nuestra enfermera y quedar exclusivamente la figura de
referencia y el profesional que en ese momento esta realizando el chequeo, la cura o la prueba

especifica que se ha concertado.

Tras 3 afios en esta “fase 2” la habituacidn a la situacidn sanitaria puede considerarse como altamente
satisfactoria, llegando a verse resultados en situacidon externa a centro y a profesionales, es decir,
incluso cuando los chicos van al médico con los padres, sin profesional o figura de referencia la
resolucidn de la situacion es correcta y adecuada, manteniendo buena conducta durante la espera 'y

en la situacion de prueba, dentro de la consulta.

Actualmente en este curso 2017- 2018, Astrade y la empresa de desarrollo tecnolégico, Answare
Tech, comienzan a trabajar conjuntamente en la creacién de un proyecto basado en la anticipacién
de situaciones sanitarias y otras potencialmente problematicas para chicos con TEA, haciendo uso de
la Realidad Virtual; lo que nos permite abrir ain mas nuestro campo de actuacién, ofreciéndonos la
posibilidad de realizar anticipaciones mas especificas, veraces y controladas, a fin de lograr una

intervencidn eficaz sobre estas dificultades.

Responsable del poster: José Javier Gonzalez Jaén.
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1. Titulo

“LA FAMILIA ANTE EL TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA. ORIENTACIONES EN SU
INTERVENCION”

2. Autores e instituciones

Autor. Tamara Lopez Pérez

3. Texto

e De dénde surge laidea/tema.

Cualquier persona es susceptible de encontrar familias con algiin miembro que presenta
Trastorno del Espectro Autista (TEA). Son familias que, ante el diagndstico, atraviesan una etapa de
sufrimiento y asimilacion, con dolor emocional, y que incluso pueden no sentirse capaces de hacer
frente a esta situacion. Es entonces cuando comienza su desconcierto, aumenta su nivel de ansiedad

y estrés, lo que a su vez conlleva que disminuyan las expectativas favorables hacia sus hijos/as.

El TEA no solo afecta a la persona que lo manifiesta, sino también a todo su entorno,
principalmente a su familia. Estos nifios/as tienen unas necesidades y requieren unas atenciones mas
especificas. Del tipo de respuesta a estas necesidades dependera que se debilite el sistema familiar
o, por el contrario, que se fortalezcan las relaciones, siendo casi siempre necesaria la ayuda y la

orientacién de diferentes profesionales.

e Planteamientos

El nacimiento de un nifio/a con este trastorno genera cambios en el ndcleo familiar. Tras esta
noticia del diagndstico aflora el surgimiento de la necesidad, por parte de los progenitores, de
formacién en diversas disciplinas y de orientacién familiar, para que les ayuden en su labor como
padres. Cunningham y Davis (1988) describen las diferentes fases por las que pasan los padres en

este proceso:

- Fase de Shock. Se bloquean y no saben cémo actuar.
- Fase del no. Intentan ignorar el problema y actian como si no existiera.
- Fase de reaccidon. Empiezan a comprender el trastorno y hacen interpretaciones del

mismo.



- Fase de adaptacion y orientacion. Aceptan el problemay empiezan a tomar medidas para

responder a las necesidades de su hijo/a.

En referencia a los hermanos, Dykens (2006) sostiene que esta situacidn los convierte en
mejores personas, mas tolerantes, pacientes, con un aumento de su empatia y se generan

necesidades en los mismos. Entre estas destacamos las que propone Lizardo (2007):

- Necesidad de ser informados sobre el trastorno que presenta su hermano/a, la evolucion
gue tiene, y los tratamientos médicos, siempre adaptando la informacion al nivel de edad
del nifio/a y a su comprensidn.

- Necesidad de expresar lo que sienten, sus sentimientos, compartir sus experiencias, que
sean escuchados, que se les comprenda y reciban el reconocimiento y apoyo que se
merecen por parte de sus padres

- Necesidad de privacidad y respecto a nivel individual.

- Necesidad de colaborar por voluntad propia, no por imposicion.

- Necesidad de tener relaciones mas alld del propio ntcleo familiar, favoreciendo sus

relaciones y habilidades de comunicacién.

La educacion es una tarea primordial de la familia, pues en ella se establecen los primeros
vinculos, interacciones y vivencias. Sin embargo, para su dptimo desarrollo, esta funcidn siempre
debe estar compartida con la escuela y con el contexto social mas amplio. Desde la escuela, se han
de impulsar esas interacciones comunicativas con las familias, para conseguir un desarrollo integral

del nifio/a con TEA.

e Metodologia.

El programa de intervencidn se apoya en la dotacidn de estrategias a los miembros de la familia
que les ayuden al desarrollo del aprendizaje del miembro con TEA, por la importancia de su
implicacion para su progreso. Esta intervencidn estd centrada en varios ambitos de mayor dificultad

en su desarrollo:

e Laautonomia e independencia
e Las conductas disruptivas o rabietas
e Ellenguajey la comunicacion

e Las habilidades sociales

1. Autonomia e independencia




La intervencién en este aspecto con la familia se centra en las actividades que se llevan a cabo en

todos los entornos en los que experimentan con su hijo/a.

Un nifio/a con TEA tiene su habitacion propia en la que busca estar solo, e incrementa su
seguridad cuando se encuentra en ella. Tiene que acostumbrarse a jugar en su habitacidn y crear su
independencia, pero sin llegar a aislarse. Para ello, puede ayudarse usando un horario en la puerta,

donde quede plasmado lo que va a hacer a lo largo del dia y a qué hora.

La creaciéon de autonomia en las rutinas diarias es otro factor importante. Se comienza
proporcionando las ayudas necesarias, para poco a poco ir disminuyéndolas hasta que el nifio/a sea
capaz de hacerlo solo. Todo ello apoyado, en todos los entornos, de la secuencia temporal y del orden

de actividades que tiene que hacer.

2. las conductas disruptivas o rabietas

Muchos nifios/as con TEA experimentan rabietas debido a los altos niveles de ansiedad
producidos por la falta de anticipacidn y perceptibilidad de lo que va a suceder en su dia a dia,

generandoles frustracion.

A esto se le une la dificultad de comprensién, algo que supone para ellos un gran ambito por
dominar. La comunicacidn e interaccion social suele ser confusa y muy estresante. La dificultad en la
prediccidn de las intenciones de los que les rodean, e incluso en la comprensidn y expresidn tanto de
sus propias emociones como las de los demds, les lleva a aumentar esos sentimientos de frustracion
y de ira. Algunas veces, es probable que el enfado no lo provoque ninguna causa aparente, pero si
hay factores concretos que lo estan precipitando. Hay que pensar que el comportamiento que
experimenta un nifio/a con TEA es como un iceberg, es decir, lo que vemos a primera vista es solo el
efecto de la causa que genera lo que hay debajo para que esta conducta se desencadene (Whitaker,

Edwards, Joy & Harley, 2001).

La mejor forma de manejar estas conductas es percibiendo los factores que las impulsan. Como
son diferentes de un nifio/a a otro, la mejor forma de hacerlo es mediante registros basados en la
observacién. Lo fundamental es que este registro, que lo hace la familia, incluya los antecedentes, la
propia conducta, y las consecuencias que derivan de la misma. Es importante hacer este registro para
que las familias intervengan sobre los desencadenantes de esas conductas y las consecuencias que

derivan de ellas.



La intervencién se basa en el apoyo conductual positivo. La familia tiene que modificar
los contextos antes de que surja la conducta inapropiada, y ensefiar otras conductas
alternativas a la misma. Entre las técnicas que se pueden utilizar se encuentra la técnica de

refuerzo positivo y el moldeamiento (véase la Tabla 1).

Tabla 1

Técnicas de modificacion de conducta y su aplicacion en TEA

Técnica Objetivo de la Procedimiento Efectos Ejemplo
técnica

Refuerzo Que aumenten las Reforzar la conducta Incremento de Darle un

positivo veces que se repite que queremos queel la frecuencia juguete al

la conducta positiva nifio/a desarrolle, de la conducta nifio/a

que el nifio/a realiza  proporcionandole que se cuando se
consecuencias produce cepilla los
positivas a la misma dientes
Moldeamiento Conseguir una Observar la conducta Obtener wuna Cuando se
conducta que no se del nifio/a y nueva ensefian
encuentra entre las compararla con conducta o el habilidades
del individuo o aquella “modelo” incremento de complejas
aumentar su que qgueremos la frecuencia de varios
frecuencia conseguir pasos

En ocasiones, las conductas también se hacen por llamadas de atencidn. En el nifio/a que patalea

y llora hay que ignorar la conducta hasta que acabe desapareciendo.

3. Ellenguaje y la comunicacién

La adquisicion de un sistema de comunicacidn es un objetivo educativo y también de la familia.
Lograr que la persona con TEA se comunique, que acceda a este mundo que lo rodea, supone a su
vez un avance en su aprendizaje. Para ello, la intervencién con la familia se concentra en los siguientes

objetivos:

- Interactuar con el nifio/a, incentivar los intercambios comunicativos y en distintos contextos
(casa, parque...).

- Escuchar al nifio/a cuando hable, hacerle preguntas claras, cortas y sencillas, con respuestas
de la misma indole.

- Promover el contacto ocular en la interaccidn social.



- Trabajar en el hogar con drdenes cortas y concisas, que no les generen frustracidon y puedan
entenderlas.

- Trabajar las emociones propias y reconocer las externas, lo que le permitird hacer un uso
adecuado de su lenguaje.

- Organizar el entorno del hogar de manera espacio-temporal, mediante paneles o agendas
personales.

- Trabajar el juego simbdlico como paso previo a la adquisicién del lenguaje, es decir, ensefiarle

un juego funcional.

4. Las habilidades sociales

Estudios como el de Moran, Goémez y Alcedo (2015) enfatizan la importancia de las relaciones
interpersonales en nifios/as y adolescentes con TEA. Para el fomento de esas interacciones, se han

de desarrollar los siguientes aspectos:

e Laimitacion de las acciones, aumentando, a su vez, su atencion.

e Mantener el contacto ocular cuando se le habla (habilidades sociales).

e Utilizar la atencidon conjunta. Que se comuniquen a través de gestos, miradas, y que los
padres sepan interpretarlas y responder ante su conducta.

e La comunicacién no verbal. Interpretacion de gestos y miradas de sus interlocutores.

Asimismo, hay que tener presente una serie de orientaciones generales. Todas las tareas o
actividades que se realicen en casa con las personas con TEA deben ser funcionales, claras y sencillas.
Tienen que estar organizadas y estructuradas, a través de paneles en el hogar y con el uso de su
propia agenda personal. Los materiales a utilizar pueden ser diversos, destacando pictogramas, fotos

reales y/o dibujos. Estos les permitirdn memorizar y mejorar sus respuestas ante las tareas.

e Conclusiones

La importancia de la orientacién familiar, desde edades tempranas, que asegure una intervencion
eficaz, para que le nifio consiga un desarrollo adecuado y se asegure la respuesta a las necesidades
de cada uno de los miembros. Por tanto, se necesitan expertos en diversas areas que proporcionen

orientaciones y pautas a la familia, disefiando un programa de intervencidn.

La familia crea diversas expectativas sobre el menor y su aprendizaje que, en algunas ocasiones,
no se ajustan a la realidad. La clave del éxito en el progreso de estos menores se sitla en crear metas

de aprendizaje reales, ajustadas a sus posibilidades y que partan de sus necesidades y capacidades.



Los individuos con TEA necesitan estimulacién en todos los entornos, ya que a partir de esta,
pueden aumentar su comunicacion, establecer una relacidon con el entorno que les rodea y entender
su funcionalidad. Aqui interviene la escuela y su colaboracidn con la familia, de cara a aumentar las

posibilidades de aprendizaje.
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RESUMEN / ABSTRACT

El Childhood Autism Spectrum Test (CAST; Scott, Baron-Cohen, Bolton, y Brayne, 2002) ha
demostrado ser un buen instrumento para la deteccion temprana de los Trastornos del Espectro
Autista (TEA) y los problemas de comunicacion social en poblacion infantil. Este estudio aporta
evidencia sobre las propiedades psicométricas de este instrumento en poblacién espafiola,
describiendo su validez para el cribado y proporcionando datos sobre su capacidad discriminatoria en
una muestra de entre cuatro y doce afios de edad, procedente de entorno escolar (N = 1.460) y clinico

(N =36). Asimismo, se proporciona también la validez convergente y factorial del cuestionario.

La version completa espafiola del CAST, con el punto de corte 15 propuesto por los autores
originales, presentd una elevada sensibilidad (83,9%), especificidad (92,5%) y valor predictivo positivo
(VVP; 0,63). Algunos de los items mostraron una bajo poder discriminativo, por lo que se propuso una
versién reducida del instrumento formada por un total de 28 items. En este caso, utilizando un punto
de corte de 13, el cuestionario presentd asimismo valores elevados de sensibilidad (85,7%),
especificidad (91,2%) y VVP (0,61). La consistencia interna de ambas versiones fue excelente (a = 0,83

y 0,84, respectivamente).



Ambas versiones del cuestionario mostraron correlaciones moderadas con las pruebas
Autism Diagnostic Interview Revised (ADI-R) y Autism Diagnostic Observation Schedule, Second Edition
(ADOS-2). Los resultados muestran una estructura de dos factores similar a la presentada por otros
autores. Sin embargo, estos factores sélo permiten explicar un 39% de la varianza y, a nivel clinico, no
resultan congruentes con el actual algoritmo del DSM-5, por lo que se recomienda utilizar la

puntuacion global del cuestionario.

En términos globales, podemos concluir que los resultados obtenidos en este estudio
demuestran que el CAST —tanto en su versidn completa como reducida— es un instrumento valido y

fiable para el cribado de TEA en poblacidn espafiola.
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1. TITULOY NOMBRE DEL PROYECTO PRESENTADO.




ROMPIENDO BARRERAS QUE NO SE VEN: GRUPO DE AYUDA A LA ACCESIBILIDAD

2. DATOS DE LAENTIDAD.
a. Nombre de la entidad: AUTISMO CADIZ
b. Direccién: ROSADAS S/N. PUERTO REAL 11510. CADIZ
C. Persona de contacto:
i. Beatriz Mota Cepero
ii. Telf.956472839

iii. Correo electrdnico: direccion.sia@autismocadiz.org

3. INFORMACION DE LA BUENAPRACTICA.

3.1. AMBITO DE APLICACION

e (Cartera de servicios para las personas con TEA basado en apoyos individuales

e Los entornoscomunitarios

3.2, OBIJETIVOS
La Estrategia Espafiola en Trastornos del Espectro del Autismo, aprobada por el Consejo de
Ministros el 6 de noviembre de 2015, constituye el marco de referencia en la definicidon de acciones
estatales, autondmicas y locales para contribuir a ofrecer en todos los territorios una orientacién
comun que garantice la igualdad de oportunidades y el disfrute efectivo de los derechos del

colectivo de personas con TEA y sus familias.

Esta estrategia nacional se desgrana enlassiguientes lineas estratégicas:

e LINEA 1. Concienciacién ysensibilizacidn
e LINEA 2. Accesibilidad
e LINEA3.Investigacion

e LiNEA 4. Formacién deprofesionales


mailto:direccion.sia@autismocadiz.org

La junta directiva de Autismo Cadiz tomd la decision estratégica en octubre de 2016 de desplegar
apoyos tanto internos como externos, para realizar acciones que tengan impacto directo en la
Linea 2 sobre ACCESBILDAD, y que indirectamente en las lineas 1 - concienciacion y

sensibilizacidn- y 4 — formacién de profesionales.

Los Objetivos que forman parte del desarrollo de este plan de accidn son:

1. Favorecer la comunicacion y la accesibilidad universal de la informacién, asi como de
entornos, bienes y servicios, tomando en consideracién las necesidades de accesibilidad

cognitiva de las personas conTEA.

2. Fomentar la ediciéon de informacion y materiales en formato de facil lectura, relativo a

derechos y condiciones uso de las instalaciones.

3.3. PERSONAS QUE HAN PARTICIPADO

1. Responsables de dreasy servicios de:
e Apoyo Educativo,
e Orientacién yEmpleo
e Habilidades Adaptativas

e Apoyo psicoldgico ylogopédico

2. Grupo de Apoyo a la Accesibilidad (GRUPO A)

3.4. ACCIONES DESARROLLADAS

1. Formacion alos profesionales implicados, constituido por personas cony sin TEA.

2. Revision y enfoque de los servicios de apoyos individualizados de la Cartera de Servicios
de Autismo Cadiz

3. Adaptacion de las instalaciones de la entidad asi como de los documentos dirigidos a
personas con TEA, segln las indicaciones de la accesibilidad cognitiva y lectura facil.

4. Constitucién de un equipo basico de profesionales

5. Toma de contacto con instituciones publicas y privadas para el desarrollo de acciones

gue se conviertan en “Entornos amables para las personas con TEA :



a. Distrito sanitario de atencidn primaria de salud Bahia de Cadiz y La Janda

b. Proyecto de accesibilidad cognitiva con la Diputacién de Cadiz

c. Proyecto de accesibilidad cognitiva de las instalaciones deportivas de Chapin, en
Jerez.

d. Adaptacion de las oficinas de la empresa Hidralia

e. Adaptacion en entornos en la Facultad de Ciencias de la Educacidn de la
Universidad de Cadiz

f. Adaptacién del Hospital de San Carlos en la unidad de Atencidn bucodental para
personas con discapacidad intelectual y del desarrollo.

g. Adaptacién de pruebas médicas para Distrito sanitario de atencién primaria de salud
Bahia de Cadizy La Janda

h. Adaptacién de la caseta municipal de la feria de Puerto Real

i. Proyecto de Accesibilidad Cognitiva en el ambito educativo

6. Transformaciones realizadas por los servicios individualizados en apoyo a las personas
con TEA:
a. Entornos educativos: servicios de infancia y adolescencia, apoyo educativo vy
Empleo
b. Entornos laborales: servicio de Empleo

c. Entornos comunitarios: servicio de Habilidades Adaptativas.

3.5. INDICADORES
Todos los proyectos anteriormente nombrados estan en proceso de despliegue por lo que

no podemos presentarresultados. Nuestros indicadores son:

1. N2de actuaciones anuales (aumento progresivo cada afio)

2. N2 de colegios que utilizan el paquete de apoyo visual para los entornos educativos.

3. Satisfacciéon de las entidades colaboradoras con el trabajo de Autismo Cadiz

4. N2 de opiniones favorables de usuarios de la comunidad sobre las medidas desplegadas.

5. N2 de documentos y materiales adaptados para las personas con TEA.

3.6. RESULTADOS

1. Enlas personas conTEA:

e Responder a las necesidades cognitivas que tienen las personas con TEA para hacer

mas previsible y significativo los entornos sociales y comunitarios



Disponer de informacidn y materiales en formato lectura facil adaptados para las

personas con TEA y otros colectivos con las mismas necesidades cognitivas.

2. Enlosprofesionales:

Sensibilizar sobre las necesidades de apoyo y la especial forma de percibir los
entornos sociales de las personas con TEA
Garantizar que se llevan a cabo las medidas que facilitan en los entornos

comunitarios la accesibilidad cognitivas para las personas con TEA

3. Enlasinstituciones publicasy privadas:

Implantar medidas de accesibilidad cognitiva en sus instalaciones,

Mostrar comportamientos respetuosos hacia las personas con
ecesidades especiales.
Aumentar la solidaridad y el compromiso de los empleados con Autismo Cadiz y las

personas con TEA.

4, En Autismo Cadiz:

Aumentar la presencia y la conciencia de las necesidades de las personas con TEA.

3.7. IMPACTO EN LA ENTIDAD

Esta linea de la entidad se ha convertido un eje estratégico que ha aportado una nueva dptica

en la prestacién de apoyos y en nuestra necesidad de estar mas presente en los entornos

comunitarios, con un compromiso de volcarnos en la sociedad y haciendo la comunidad un

espacio respetuoso y comprensivo con las personas con TEA y haciendo posible sus estatus

deciudania.



25905 - Todos a la calle: Por un millon de pasos.

e Autores: Isabel del Hoyo Reyes, Inmaculada Vazquez Gonzdlez. Centro de dia Alhucema-
AUTISMO CADIZ

1. Objetivos del proyecto:
1. Aumentar los niveles de bienestar fisico

2. Participar en entornos comunitarios
3. Contribuir con propuestas sociales comunitarias

2. Ambito en el que se desarrolla:
Centro de dia, entornos comunitarios.

3. Breve resumen del trabajo realizado:
En el afio 2015, comprobamos alarmados el aumento de peso de las personas que acuden al
servicio, a pesar de que habia un claro interés por la comida sana, la actividad fisica y las
preferencias por las actividades en la comunidad.
Era necesario establecer un plan de accién que tuviera una repercusidn externa, unas
condiciones de cumplimiento normativo y un impacto real en calidad de vida. Para ello
determinamos unas lineas de accion:
- Participacion en el proyecto “Por un millédn de pasos”: participacion diaria en senderismo con
cumplimiento de tiempos
- Tolerancia cero a la comida basura. Alimentacién baja en grasa.
- Hidratacion
- Actividades deportivas para todos, adaptadas segun tipologia y edad.

4. Principales resultados obtenidos:
1. Descenso de peso del grupo participante.
2. Aumento de la actividad fisica.
3. Habitos de alimentacion sana.
4. Uso de instalaciones comunitarias y deportivas de la ciudad
5. Aumento de los niveles de bienestar fisico y emocional
6. Presencia en la comunidad participando en propuestas comunitarias

5. Aspectos relevantes para los profesionales del autismo
Esta experiencia nos ha permitido centrarnos en aspectos de calidad de vida que impactan
tanto en cada persona como en el servicio, desarrollandose prioritariamente en la comunidad,
con otras personas de la localidad.






25920 - APOYOS PARA LA ADOLESCENCIA

Autores: Inmaculada Vazquez Gonzalez, Isabel del Hoyo Reyes. EQUIPO TECNICO — Autismo Cadiz

1.

4.

Objetivos del proyecto:

I.  Apoyar a la poblacién con autismo en este momento evolutivo -la adolescencia-

Il. Implementar acciones de coordinacién entre los profesionales que apoyan a las

personas adolescentes utilizando la orientacién de la PCP

Ambito en el que se desarrolla:
Educacidn, comunidad, hogar, vocacién, autodeterminacién
Breve resumen del trabajo realizado:
En el afio 2015, Autismo Céadiz ha desarrollado una cartera de servicios para las personas con
TEA. En el desarrollo evolutivo, un momento critico para la poblacién es la adolescencia, y
también para las personas con TEA. Para ello se han organizado servicios individualizados
orientado a la persona para compensar sus déficits, apoyar en sus cambios evolutivos y que
favorezca su bienestar personal asi como su inclusién social en los servicios educativos y
comunitarios.
Principales resultados obtenidos:

Los resultados giran entorno a apoyar a las personas en sus derechos de ciudadania y bienestar
personal:

La idea surge con el objetivo de garantizar la accesibilidad cognitiva de las personas con TEA en

parques de juego y rutas guiadas adaptadas para familias y personas TEA a través de la informacion

- Orientar y apoyar para poder finalizar sus procesos educativos.

- Desarrollar habilidades relacionadas con los entornos sociales y familiares

- Aumentar las capacidades sociales y de ocio.

- Ayudar a visionar vocaciones laborales

- Capacitar en la autodefensa de derechos

- Apoyar psicoldogicamente a las personas, proporcionando herramientas

gue les permitan prevenir situaciones estresantes y evitar situaciones de crisis.

Aspectos relevantes para los profesionales del autismo
En esta etapa es cuando se vulneran los derechos que tienen los-as adolescentes con TEA. Es

nuestro deber prevenir y ayudar.

1. 25929 - PARQUES ACCESIBLES Y RUTA GUIADA ADAPTADA

2. Autores: Amparo Hidalgo Béjar

Coautores: Noelia Férez Lopez, Sonia Ruiz Ros y Sherezade Gémez Mordn

Instituciones: Son actividades realizadas por la asociacion ASTEAMUR (Asociacion para

personas con Trastorno del Espectro Autista de Murcia) con la colaboracién de los

Ayuntamientos de Murcia y Cartagena.

3. ¢De ddénde surge el tema?



accesible, con el fin de mejorar su autonomia personal y comprensién de la informacién para

personas con TEA en actividades habituales para cualquier persona sin discapacidad alguna.

Con ello se pretende promover la accesibilidad cognitiva en parques y espacios turisticos para
personas con TEA, promover la sensibilizacidon y concienciacidn sobre la accesibilidad en TEA y facilitar

el juego en parques de la ciudad y mejorar las relaciones sociales de las personas con autismo.

4. Planteamientos y Metodologia

Los parques adaptados consisten en incluir elementos ambientales que ayuden a la persona

con TEA a estructurarse, ordenarse y enfrentarse a un entorno de una manera menos cadtica y mas

relajada, teniendo como objetivo principal, mejorar su bienestar.

Muchos estudios en este campo demuestran que manejar de forma “amigable” factores
como la iluminacidén, las formas, las texturas, el mobiliario, la acustica, la climatizacién o el color,

logran un desenvolvimiento del nifio/a TEA mas adaptado y tranquilo.
El disefio de este parque se caracteriza por:

- Estarrodeado por una valla con varias puertas de acceso y por tanto es un lugar recogido.
- No esta cerca de carreteras principales, lo que hace de él un espacio tranquilo.

- Tiene una fuente de agua y varios bancos donde sentarse en familia.

- Tiene un parque infantil de ocio.

- Tiene unas gradas donde realizar actividades publicas.

Esta parte del proyecto se centra principalmente en la pictografia del parque. Estos cédigos

de comunicacion se dividen en tres tipos:

- Pictografia de los espacios y elementos del parque: usando los pictogramas del Portal

Aragonés de comunicacidn aumentativa y alternativa, identificaremos cada espacio y
elemento, con el fin de transmitir a la persona con TEA una informacidn visual, coherente

y sencilla que le ayude a comprender su interaccién con el medio.

EJEMPLOS:
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PAPELERA BANCO ARBOLES

Pictografia secuencial del uso de las instalaciones del pargue: usando los mismos

pictogramas crearemos secuencias de actividades que pueden realizarse con cada
elemento del parque o historias sociales pictografiadas que ayuden al aprendizaje de

determinados conceptos que queramos destacar.

EJEMPLOS:
JUEGOS DEL PARQUE

P
I'd
y DELOs =P
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POR EL - DELOs =P

Sefializacién del suelo: Consiste en marcar el suelo del parque por sus diferentes pasillos

para llevar a la persona con TEA a cada zona, identificada con colores diferentes (linea

verde=jardines; linea azul=fuente; linea roja=parque).

www.rotulosl




Este parque adaptado y accesible serd divertido y estimulante para nifios con y sin
discapacidad, pero tendra un valor afadido ya que su objetivo es la integracion de la diversidad
funcional. Ademas, el juego y la interaccidn con el medio es la gran herramienta de aprendizaje en la
infancia, y gracias a parques adaptados e inclusivos se ofrece la oportunidad de socializarse y

divertirse de forma normalizada.

La ruta adaptada consiste en una ruta turistica adaptada y accesible para familias y personas con

TEA, por los edificios modernistas de la ciudad.

Se realizaran dos actividades diferentes: una presentacion guiada a las familias sobre el edificio
emblemadtico a visitar y una actividad adaptada para las personas con autismo relacionado con el

lugar en el que se encuentran.
Lugar de desarrollo: Ruta modernista desde el Palacio Aguirre hasta el Palacio Consistorial

Necesidades: guia turistico, disefio de las dindmicas y disfraces de la época modernista para los nifios

(con un elemento de color azul).

5. Conclusiones y resultados obtenidos

Se pretende facilitar el acceso cognitivo a personas con TEA en parques y rutas turisticas por la
ciudad, mediante pictogramas y sefializaciones visuales que promuevan su autonomia y movilidad de

forma normalizada.



25933 - FORMADORES EN CONDUCTA TEA.
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DE DONDE SURGE LA IDEA.

El Equipo de Orientacion Educativa Especializado (EOEE) que atiende al alumnado con NEE asociadas
a los Trastornos del Espectro del Autismo desde la perspectiva de colaboracidn con los orientadores
de zona y departamentos de orientacidn a nivel provincial, ve |la necesidad de propiciar una respuesta
educativa cualificada al colectivo de este alumnado en lo que respecta al comportamiento para su
mejor inclusién y calidad de vida, ya que la mayoria de las demandas que atendemos en las distintas
etapas educativas son motivadas por problemas de conducta. El interés por la busqueda de
estrategias metodoldgicas distintas nos impulsé a buscar nuevas formas de colaboracién y/o
intervencién. Con esta motivacién en el curso 2016-2017 elaboramos un proyecto de Formacidn de

Formadores en Conducta TEA en la provincia de Malaga.

PLANTEAMIENTO

Nuestra intencidon con este proyecto es que expertos en conducta TEA formen a un grupo de
profesionales (maestros especialistas en Pedagogia Terapéutica y Audicidon y Lenguaje), para que
puedan ofrecer una mejor respuesta educativa a los casos que atienden en sus centros. A través de
esta actividad formativa pretendemos que este grupo de Formadores en conducta TEA pueda
colaborar y/o intervenir en coordinacion con el EOEE de TEA en los centros de sus zonas EOEs

(Equipos de Orientacidn Educativa), proporcionando ayuda especializada sobre métodos practicos y
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efectivos que les ayuden a conocer las causas desencadenantes de las conductas e intentar buscar
las estrategias a seguir para su extincion o disminucién de la conducta o darle funcionalidad

convirtiéndola en adaptativa y/o compartir e intercambiar experiencias inter-centros.

Objetivo general:

Ensefar a los profesionales que trabajan con alumnado con TEA, a analizar y comprender los

problemas de comportamiento y saber aplicar las estrategias de intervencién necesarias.

Objetivos especificos:

e Formar a profesorado en conducta TEA para reducir y/o eliminar los problemas
comportamentales de este alumnado.

e Compartir e intercambiar experiencias inter-centros desde una perspectiva tedrico-practica
proporcionando ayuda especializada en el conocimiento y aplicacién del Apoyo Conductual
Positivo (ACP) a otros compafieros de otros centros adscritos a su zona EOE (Equipo
Orientacion Educativa).

e Asignar a los formadores (especialistas en PT y AL ya formados) los casos seleccionados y
atendidos por el EOEE de TEA.

e Sensibilizar a los centros en el conocimiento y comprension del Trastorno.

e Coordinar el EOE Especializado conjuntamente con los formadores medidas, estrategias y
materiales a utilizar con alumnado, profesorado y familia.

e Plantear la elaboracién de un programa de ajuste conductual siguiendo las directrices del
ACP.

e Evaluary realizar seguimiento de los casos.

METODOLOGIA PROCEDIMIENTOS Y RECURSOS.

Los participantes de este grupo de formadores con carécter experimental se han elegido en
funcion del interés manifestado y las necesidades que tienen para el desarrollo de su
actividad profesional en la intervencion para el manejo de ajuste conductual de sus alumnos.
La duracion de este proyecto piloto tedrico-practico es de dos cursos escolares dividida en
dos fases:
1. Formacidn presencial tedrico-practica de 30 horas en el CEP (Centro del Profesorado) de
Malaga, impartido por ponentes especialistas en conducta del Centro Angel Riviére Autismo

Sevilla y del Centro Pinares Autismo Malaga, e intervencién no presencial en sus respectivos



centros hasta final de curso aplicando los conocimientos, técnicas y estrategias basadas en el

Apoyo Conductual Positivo.

En esta primera fase las dinamicas de trabajo han sido eminentemente practicas con

exposicidn de casos (tanto por parte de los ponentes como de los participantes), entrega de

recursos especificos y elaboraciéon de materiales e intercambio de experiencias desde la
practica.
2. Pasos seguidos en la segunda fase del proyecto:

- Realizamos varias reuniones de coordinacion con el grupo de formadores en conducta
TEA para consensuar documentos y unificacion de criterios, para su intervencion y/o
colaboracidn en la transmisidn de conocimientos y aplicacion del ACP y/o aportacidn de
materiales especificos en los centros de su zona EOE en los que el EOEE de TEA considere
necesaria su colaboracion.

- Asignacion a los formadores de los casos seleccionados que han sido atendidos
previamente por el EOEE facilitandole informacidn sobre las caracteristicas del alumnado
y el motivo de la intervencion.

- Reunidn del EOEE en el centro educativo con el equipo directivo, con el equipo educativo
y de orientaciéon en horario de tarde para presentacién del compafiero o compafiera
formador/a que va a colaborar en el caso e imparticidon de una charla de sensibilizacién
sobre la comprension y el conocimiento del alumnado con TEA.

- Reuniones del formador/a en horario de tarde para coordinarse y colaborar con el
equipo educativo y equipo de orientacion en el analisis de las actuaciones realizadas,
revision de las estrategias ya aplicadas, planificacion de nuevas estrategias e
implementacion del Plan de Apoyo Conductual Positivo.

- Realizar por parte del formador/a una evaluacion y seguimiento del programa:

+ Comentar los logros alcanzados.
+ Estrategias utilizadas.
+ Efectos en el alumno y el clima social del aula.

+ Exponer las principales dificultades.

EVALUACION

Lo que se pretende con la evaluacidn es emitir un juicio valorativo tanto del disefio del proyecto como
de la aplicacion de éste, que contribuya a la mejora del mismo y, por extensién, al logro de los
objetivos planteados. Reflexionando sobre la adecuacion de las diferentes actuaciones y realizando

los ajustes pertinentes en funcion de las necesidades.



Se realiza una evaluacion inicial con el fin de elaborar un perfil real de las necesidades y participantes

y poder disenar este proyecto de forma realista y funcional.
Una evaluacion continua durante su desarrollo a lo largo de estos dos cursos.
Una evaluacion final destacando los siguientes logros alcanzados:

e Mejora de las dificultades conductuales del alumnado con TEA.
e Proporciona formacién y capacitacion para la aplicacion del ACP a los profesionales
de la educacion.

¢ Disminucién de demandas para el asesoramiento en el EOEE de TEA

CONCLUSIONES

A corto plazo este proyecto ha resultado exitoso, ya que ha logrado ampliar la competencia y
capacitacion de los profesionales que trabajan con alumnado con TEA en los centros educativos de la
provincia de Malaga, analizando, comprendiendo y aplicando las estrategias de intervencion

necesarias ante los problemas del comportamiento.

Por otro lado, hemos iniciado un cambio en la forma de abordar la intervencion de las conductas
problematicas, anteriormente las estrategias a seguir eran las marcadas Unicamente por el EOEE ante
los casos demandados por los centros, con la dificultad de la falta de tiempo para realizar el
seguimiento de las orientaciones dadas al actuar a nivel provincial, y con este grupo de formadores
se establece una nueva forma de trabajo colaborativo de analisis, reflexién, intervencién e
intercambio de experiencias que implica un nuevo concepto de interpretar y trabajar las conductas
problematicas entre compafieros y ademas se puede llegar a realizar un seguimiento de los casos
mas exhaustivos y con mayor garantia de éxito. Aunque todo ello supone un esfuerzo afiadido por
parte de todos, creemos que esta forma de trabajo con nuestros alumnos facilita la inclusion en los

centros y mejora su calidad de vida.

Esperamos seguir ampliando con este proyecto la formacién en TEA en general y en particular el

trabajo para mejorar su adaptacidn o ajuste conductual.
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25967 - LECTURA FACIL EN AUTISMO: UN CAMPO POR INVESTIGAR
Autores: Miriam Rivero Contreras, David Saldafia Sage.

En la actualidad, el uso de materiales en lectura facil cada vez es mayor. Este tipo de adaptacion del
material escrito permite el acceso a la informacidn a aquellas personas que presentan dificultades en
la comprensidn de la informacién. A pesar de existir unas directrices y recomendaciones europeas
para la adaptacién del material escrito desde hace bastantes afios, como son las creadas por la
Federacidén Internacional de Instituciones y Asociaciones Bibliotecaria y la Liga Internacional de
Asociaciones de Personas con discapacidad intelectual, conocida como Inclusion Europe, es poco
conocida la influencia que ejerce dicho material en la comprensién de las personas en general, y de
las personas con trastorno del espectro del autismo en particular. Por tanto, el objetivo del presente
trabajo consistio en realizar una revisién de las investigaciones existentes destinadas a valorar el
grado de comprension de textos y/o material escrito en lectura facil. Para ello, se efectud una
busqueda sistemdtica de estudios en las principales bases de datos. Las investigaciones localizadas
destinadas a dicho fin fueron pocas, de las cuales la mayoria se desarrollaban con personas con
discapacidad intelectual, y estas mostraron discrepancias en la facilitacién de la comprension de la
informacidn. Gran parte de ellas encontraron mejores puntuaciones de comprension en el material
escrito adaptado, pero también se hallé un estudio que sefiala que la versién adaptada dificultaba la
comprension en contraposicién con el texto original. Por tanto, es de suma importancia continuar en
el desarrollo de investigaciones que comprueben que las indicaciones que se siguen para adaptar
materiales en lectura facil realmente facilitan la comprensién de la informacién. Ademas, llevar a
cabo investigaciones que revelen el grado de facilitacién de los textos en lectura facil especificamente

en personas con trastorno del espectro del autismo.

Palabras clave: lectura facil, investigacion, comprension.



25974 - Programa TEADI de atencidn residencial a personas con Trastorno del Espectro del

Autismo y Discapacidad Intelectual basado en el método TEACCH.
AUTORES: Isaac Riera Riera, Anna Rafanell Sola y Miriam Jiménez Presa

Responsable Péster: Isaac Riera Riera

INTRODUCCION: El Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) engloba un conjunto heterogéneo de
alteraciones del neurodesarrollo caracterizado por alteraciones persistentes en comunicacion e
interaccion social y la presencia de patrones repetitivos y restringidos de conductas, actividades e

intereses.

Diversos estudios muestran como la presencia de TEA y DI aumentan la probabilidad de presentar
conductas desafiantes. En las cuatro categorias conductuales exploradas (Heteroagresividad,
esterotipias, auto-agresiones y conductas disruptivas) mediante la escala “Autism Spectrum
Disorders- Behavior Problems for Adults” (ASD-BPA), la severidad del autismo correlaciona
directamente con la presencia de mas conductas desafiantes y de mas severidad [1]. Las conductas
desafiantes son una expresidon mas de la interaccidn de la persona con su entorno, donde el término
“desafiante” hace referencia al reto que suponen para los servicios e instituciones que les dan
soporte [2]. Ademas, siguiendo las reflexiones de Tamarit, el autor defiende que las conductas
desafiantes estan causadas, en un porcentaje superior al 90%, por una carencia de habilidades de
comunicacion, de interaccidn social y de control del entorno [3]. Teniendo en cuenta estas dos
consideraciones, queda claro que para mejorar la calidad de vida de las personas con TEA y DI es
necesario crear un entorno comprensivo, accesible, previsible y estructurado que responda a sus

necesidades y les permita mejorar sus habilidades y autonomia.

La intervencién en los TEA debe seguir un modelo multidisciplinar, que involucre no sélo a los diversos
especialistas (neurdlogos, psicélogos, psiquiatras, logopedas, etc.), sino también a la familia y a la
comunidad. No existe unanimidad en cuanto al método de intervencion mas idéneo, pues éste se
debe adaptar al entorno y a las caracteristicas individuales. No obstante, parece que las
intervenciones combinadas, que integran conocimientos de varios métodos, aunque generalmente
con elementos de base conductiva, realizadas en ambientes estructurados, pueden incidir de manera

positiva en la adquisicién de nuevas habilidades en los TEA.

Las intervenciones “combinadas” mezclan elementos de métodos conductuales (Programa Lovaas,
Analisis aplicado de la conducta (ABA) contemporaneo, Pivotal Response Training, Natural Language
Paradigm, Incidental Teaching) y estrategias de modelos evolutivos (Floor Time, Responsive Teaching,
Relationship Development Intervention), por lo que generalmente resultan mas eficaces. Dentro de

estos modelos destacamos el SCERTS, el modelo TEACCH y el modelo DENVER.



El modelo TEACCH —Treatment and Education of Autistic and Related Communication Handicapped
Children (tratamiento y educacién de nifios autistas y con problemas de comunicacion) — fue fundado
en 1966 por el Dr. Schopler, en la Universidad de Carolina del Norte (Estados Unidos). El modelo
TEACCH se centra en entender la ‘cultura del autismo’, la forma que tienen las personas con TEA de
pensar, aprender y experimentar el mundo, de forma que estas diferencias cognitivas explicarian los
sintomas y los problemas conductuales que presentan. Sus actividades incluyen, entre otras:
diagndstico, entrenamiento de los padres, desarrollo de habilidades sociales y de comunicacién,

entrenamiento del lenguaje y bisqueda de empleo [4].

El Programa TEADI pretende ofrecer un entorno residencial basado en |la metodologia TEACCH y que
sea capaz de adaptarse a las caracteristicas de las personas con autismo y discapacidad intelectual.
Con este objetivo, no solo utiliza herramientas del modelo TEACCH sino que también se sirve de las
bases metodoldgicas y la filosofia del modelo del Apoyo Activo (Active Support: a handbook for
supporting people with learning disabilities to lead full lives) de Jones y colaboradores [5]. Este
modelo desarrolla una guia para dar apoyo a las personas con discapacidad intelectual con el objetivo
de que tengan una vida activa, de mas presencia en la comunidad y mas oportunidades de

relacionarse de forma positiva con su entorno, aumentando su autonomia y calidad de vida.

El objetivo principal del programa TEADI es crear un entorno residencial comprensivo, accesible
cognitivamente, previsible, estructurado y basado en la metodologia TEACCH, que responda a las
necesidades de las personas adultas con TEAy DI, reduciendo la prevalencia de conductas desafiantes

y la utilizacién de contenciones fisicas y tratamientos farmacoldgicos de rescate.

METODOLOGIA: Con el objetivo de evaluar el programa TEADI, se recogen diferentes aspectos de la
intervencién (utilizacion de contencidn fisica y administracion de tratamientos farmacoldgicos de
rescate) durante los doce meses previos al inicio del programa y se comparan con los resultados

obtenidos en los dos afios siguientes.

RESULTADOS: Podemos ver como todas aquellas medidas reactivas que anteriormente se utilizaban
para solucionar una conducta desafiante se reducen si comparamos los doce meses previos al inicio

del programa TEADI con los afios posteriores.



Contenciones Fisicas

40

pre TEAD! [N
posT TEADI [

30

20

10

0

Administracion farmacos rescate

j PRE TEADI -
6 posT TEADI [
5

4

3

1

. I I I II [ I 11 I

CONCLUSIONES: El programa TEADI permite reducir drasticamente la presencia de conductas
desafiantes y las medidas reactivas que se derivan de su presencia, creando un entorno accesible y

mejorando la calidad de vida de las personas adultas con TEA y DI.
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25998 - Intervencion en centros escolares
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INSTITUCION:

MA asteamur

Asodiacion para personas con trastomo del espectro autista de Murcia

RESUMEN DEL TEMA:

Las dificultades a nivel cognitivo, social y conductual que presentan las personas con TEA,
aparecen en todos los ambitos donde se desarrolla su actividad diaria. Para trabajar las alteraciones
existentes, los usuarios reciben estimulacidn cognitiva por parte del equipo terapéutico en sesiones
individuales altamente estructuradas. Con el objetivo de poder conseguir una mayor generalizacién
de las conductas estimuladas se hace necesaria nuestra intervencion en ambientes naturales, como

lo son las aulas.

Debido a esta necesidad surge el servicio de intervencion en centros escolares. Este servicio
permite a los profesionales de Asteamur llevar a cabo su programa de integracidon y otras

intervenciones terapéuticas en un entorno natural.

Estas intervenciones favorecen el desarrollo de un comportamiento normalizado, creando
oportunidades de relacidn social dentro de la rutina escolar. En la misma linea, se estimula el
desarrollo de una comunicacién adecuada, con el objetivo de favorecer la comprensién de mensajes
de indole social y una mejor adquisiciéon de la materia curricular. De forma paralela, Asteamur realiza
dindmicas de sensibilizacién dirigidas a la comunidad educativa, con el fin de dar a conocer que es el

TEA, dar pautas de actuacién y favorecer la inclusion.

PLANTEAMIENTO:




El modelo de intervencién en centros escolares lleva instaurado en la asociacién Asteamur
desde 2013 a raiz del convenio de colaboracion establecido con La Consejeria de Educacion,

Formacién y Empleo.

Esta intervencién, consiste en la presencia de una terapeuta dentro del aula, que
dependiendo del nivel de funcionalidad del usuario las intervenciones se realizan de una forma mas
directa o0 a modo de supervisidn general, dando pequefias pautas al alumno y a los profesionales que

trabajan con él dentro del centro.

Para disefiar nuestra intervencidn, la asociacion ha creado una plataforma digital donde por
areas del desarrollo la terapeuta programa de forma individualizada los objetivos que se ajusten a la

necesidad del usuario con la finalidad de estimularlos a lo largo del curso escolar.

Previamente al disefio de la programacion, los profesionales de Asteamur se rednen con el
equipo de atencién a la diversidad del centro junto al equipo docente para que el proceso terapéutico

siga una misma linea de trabajo con un objetivo comun.

OBJETIVOS DEL PROYECTO:

Objetivo General: Favorecer la adaptacion del alumno con TEA en el ambiente escolar, asi como

apoyo y adaptacion curricular.

Objetivos Especificos:

OEL: Estimular las capacidades cognitivas alteradas, dotar de recursos comunicativos y

promover conductas adaptativas en el entorno escolar.

OE2: Generar actividades para favorecer la oportunidad social, el aprendizaje del juego,

relaciones con iguales y la autonomia en acciones funcionales.

03: Establecer coordinacion interdisciplinar con los diferentes profesionales que trabajan con el

alumno con TEA en el entorno escolar.

METODOLOGIA:

Pasos de la intervencién en centros escolares en Asteamur:

19 El primer paso de nuestro servicio es la valoracién psico-social de los usuarios, a través de

una sesion altamente estructurada basada en la observacién y diversas pruebas psicométricas que

nos dan informacién la sintomatologia existente.



Algunas de estas pruebas son: “Inventario de desarrollo del Espectro Autista (IDEA)”,
“Inventario del desarrollo Batelle”, “Modelo Denver de Intervencidn temprana”, “Manual
Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales DSM-5”, “Programa para la estimulacion del

desarrollo Infantil (PEl)”, “Test Infantil del Sindrome de Asperger (CAST)” y “M-CHAT”.

22 El segundo paso es reunirnos con la familia para comentar la sintomatologia observada y

recomendar los servicios que se ajustan a las necesidades que presenta el usuario.

32 El tercer paso seria, tras un periodo de observacidn en el entrono escolar, reunirnos con

el Equipo docente y de atencidn a la diversidad con el fin de poner en comun los objetivos a trabajar.

49 E| cuarto paso, es el disefio de un programa de intervencion individual ajustado a la

sintomatologia observada.

592 E| quinto paso es la valoracion final de los resultados de la intervencién.

RESULTADOS:

Los usuarios incluidos en el Servicio de Intervencién en centros escolares de Asteamur se

han visto beneficiados de la estimulacion recibida en las siguientes areas:

5. Mayor motivacion por el aprendizaje de contenidos curriculares.

6. Comprension de la norma social y una mejora significativa en las interacciones con su grupo
de referencia.

7. Mejora de la flexibilidad ante conductas de cardcter ritualista, estimulatorias y disruptivas.

8. Mejora de los resultados obtenidos en el resto de tratamientos que el usuario recibe en la
asociacion (intervencion terapéutica individual, intervencién terapéutica grupal e
intervencién domiciliaria).

9. Mayor generalizacion de las conductas estimuladas en diferentes ambientes donde el usuario

desarrolla su actividad diaria.

CONCLUSIONES:

A lo largo de todos estos afios, hemos podido observar que aquellos usuarios que recibian
terapia individual y entrenamiento en habilidades sociales en grupos reducidos y que han ampliado
su intervencién al centro educativo presentan mayores avances a nivel social, comunicativo,

conductual y cognitivo.

Creemos de vital relevancia que profesionales especializados en TEA puedan continuar
desarrollando su labor terapéutica en los centros con la finalidad de seguir dotando de las

oportunidades necesarias para que se produzca una mayor generalizacion.






26017 - Hogar, dulce hogar.

Elizabeth Carrillo Ortiz, Inmaculada Molina Alonso, Ana Bollullo Garcia

1.- Diferencia entre hogar y residencia.

Hablar de vivienda es hablar no solo de un edificio donde viven algunas personas, para la mayoria de
la poblaciéon tener un hogar significa un proyecto vital, hacer planes de vida que van mds alla de lo
puramente fisico. Significa tener un espacio de poder y desarrollo personal fruto del proceso de
maduracién que cualquier ser humano experimenta al hacerse adulto. Para las personas con TEA
(Trastorno del Espectro Autista) son mas adecuadas viviendas organizadas con un maximo de seis
personas. Nuestro objetivo prioritario de crear entornos calidos y comunicativos solo serd posible si

los hogares son manejables y personalizados (Centro de Documentacion y Estudios SIIS, 2011).

Desde nuestra visién de los hogares, intentamos fomentar la personalizacion de los espacios
individuales o compartidos, con objetos personales de cada cliente, respetando sus gustos y
preferencias en cuanto a la decoracidon de los espacios comunes y favoreciendo la personalizaciéon de
cada dormitorio. Objetos de su anterior casa y objetos comprados con sus recursos o fabricados por

ellos contribuyen a hacer mas célido y préximo el hogar de grupo.
2.- Nuestra mision: Conseguir un entorno hogareio.

Nuestra finalidad es prestar apoyos y velar por los intereses y derechos de los residentes a través de
un servicio flexible que proporcione un repertorio de actividades y experiencias adaptadas a los
deseos y expectativas de los clientes. A su vez, intentamos contribuir a que cada persona con TEA
tenga una vida de calidad como ciudadanos de pleno derecho, todo ello desarrollado en un entorno

hogarefio cargado de calidez y respetuoso con sus caracteristicas personales (Autismo Cadiz, 2017).
3.- Vivienda dentro del modelo de calidad de vida.

3.1. Independencia: Desarrollo de habilidades adaptativas, nuevos aprendizajes, estructuracion,

informacion y eleccion.

En el entorno de nuestras viviendas se hace primordial la continua creacion de oportunidades de
educaciéon, nuevas metas y continuo aprendizaje, en definitiva, accién frente a pasividad, porque

estamos convencidos de que la actividad es uno de los medios para conseguir una vida de calidad.

En un intento de clarificar y aunar los principios de intervencion de inspiran nuestro trabajo, los

hemos agrupados en cuatro bloques (Autismo Cadiz, 2017):



1. Actividad: Somos unos entusiastas partidarios de fomentar continuamente situaciones de
trabajo, favorecer la actividad, que sean nuestros clientes los que actian y no sujetos

receptores de nuestras acciones.

2. Estructuracion: Estos aspectos estarian también relacionados con la accesibilidad de los
entornos y la posibilidad de que estos incorporen las necesidades de apoyo de las personas
con TEA para que estas se desenvuelvan de la manera mas independiente posible en los

mismos (estructuracidn, apoyos visuales y a la comunicacidn, apoyos personales, etc.).

3. Individualizacién: Es imprescindible disefiar programas de actividades adaptados a las
peculiaridades y expectativas de cada persona, teniendo muy en cuenta sus estilos de

aprendizajes, sus capacidades e intereses.

4. Actitud profesional: Los profesionales somos los enlaces entre las personas que necesitan
apoyo y su entorno. Debemos crear ambientes que proporcionen estabilidad, predictibilidad
y seguridad, disefiar las condiciones para que todos -clientes, familia y profesionales- sepan

gué se espera de cada uno.
3.2. Relaciones: Familia, compafieros y vecindad.

Al realizarse el traslado de su nucleo familiar al servicio residencial de hogares, se produce un
enfrentamiento y adaptacién a nuevas situaciones derivadas de cambios en las personas de
referencia y del paso de la vivienda familiar a un servicio residencial. Desde nuestra vision
fomentamos en todo momento que nuestros clientes mantengan una buena relacidon con sus
familiares con opciones como las visitas en el servicio residencial, visitas cortas, llamadas telefdnicas,
videoconferencias o realizando los periodos vacacionales en el hogar familiar. Al igual que generamos
oportunidades de mantener relaciones con personas de su entorno social, realizando un analisis

sistematico y en continua supervisidon de sus mapas de relaciones.
3.3. Contribuciones: Responsabilidades y tareas compartidas.

A lo largo del dia, cada cliente va realizando las actividades asignadas segun una planificacién

semanal, con el objetivo de que todos colaboren y participen en el desarrollo de las mismas.

No debemos olvidar que si queremos que el trabajo contribuya a mejorar las vidas de las personas
con TEA, debemos buscar actividades funcionales que tengan sentido para ellos. Igualmente,
intentamos que sus esfuerzos tengan una rentabilidad social y personal, asi como que las habilidades

gue se adquieran en este proceso sirvan para distintos contextos (Vidriales et al., 2017).

Propondremos situaciones de trabajo en las que cada persona participa realizando completamente

la tarea o colabora en algunas de las fases. Para esto es necesario:



e Que las tareas ocupacionales contengan pasos claramente diferenciados de mayor o
menor complejidad.
e Que realicemos actividades de acuerdo a los niveles y posibilidades de nuestros

clientes.

3.4. Bienestar personal: Cdlido, positivo, libre de estrés, respetuoso e intimo.

El disefio del entorno del servicio residencial de hogares cuenta con caracteristicas especificas que lo
hacen similar a un hogar propio para las personas con autismo. Nuestros clientes cuentan con un
espacio individual tanto por su derecho a la privacidad, como por posibles problemas
comportamentales o peculiaridades en el suefio. En este espacio pueden tener sus objetos

personales con valor sentimental o relacionados con sus aficiones y gustos propios.
3.5. Participacion en la comunidad.

Desde nuestro servicio impulsamos el acceso, la participacién ciudadana y el disfrute de las personas
con TEA en la sociedad, favoreciendo el conocimiento y el uso de los recursos comunitarios. Para ello
es primordial el uso de recursos en la comunidad como tiendas, bares, centros comerciales o la
participacién en eventos sociales que sean del interés de nuestros clientes. Fomentando asi la
participacién en espacios y actividades distintas al entorno cotidiano que enriquezcan sus

oportunidades de aprendizaje y sus relaciones interpersonales.
4.- Seguimiento y evaluacion de los resultados
4.1. Sobre la independencia

Como se puede comprobar en el Grafico 1, con los datos obtenidos del “Registro de Seguimiento de
Objetivos del PIA”, el porcentaje de éxito de objetivos alcanzados y en proceso, segun lo plantificado
en el plan personal de cada cliente del servicio, va aumentando progresivamente desde 2012, donde
se registré un 15% de objetivos no conseguidos hasta Unicamente el 8% de la Ultima medicién en

2016.
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Gréfico 1. Tendencia de los porcentajes de la consecucion de los objetivos personales alcanzados por los

clientes del servicio.
4.2. Sobre las relaciones en la comunidad

Teniendo en consideracion el “Seguimiento del mapa de relaciones” donde se registra el nimero de
personas de la comunidad con las que se relacionan las personas con TEA que estan en nuestro
servicio, se puede comprobar en el Gréafico 2 un aumento en el ultimo bienio respecto a la media de

las relaciones que estos mantienen, pasando de 6,4 personas a 9,7.
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Gréfico 2. Media de las personas de la comunidad con las que se relacionan los clientes del servicio

Algunas de las actividades que se han realizado en el ultimo periodo son: paseos, visitas a bares, gimnasios,

piscinas, cines o farmacias, asi como la realizacién de senderismo y movimiento expresivo.
4.3. Sobre la satisfaccion y bienestar

En primer lugar, si tenemos en consideracion los datos obtenidos de las familias sobre la satisfaccion
con el apoyo que reciben los clientes y su desarrollo con respecto a los planes individuales, podemos
comprobar, tal y como aparece en la Grafica 3, que en la ultima medicién de 2016 se ha alcanzado el

valor mas alto recogido hasta el momento con una valoracién de 89 sobre 100 en este ambito.
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Gréfico 3. Tendencia de la satisfaccidn de las familias con el apoyo que reciben los clientes y su desarrollo

De manera complementaria, como indicador del bienestar personal de las personas que se
encuentran en los hogares, ofrecemos a continuacién datos sobre las conductas desafiantes y su

progresion en los ultimos dos afos.
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Gréfico 4. Comparacién por meses de los porcentajes de las conductas desafiantes manifestadas por los clientes

en 2016y 2017.

Atendiendo al Grafico 4 podemos observar que se han reducido de media las conductas desafiantes
de las personas con TEA que estan en nuestro servicio, pasando de una media por mes de 16,62% en

2016 a un 14% en 2017.
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Texto

— Antecedentes

El proyecto PAGES, “Rutas para guiar las habilidades de empleo de las personas con Trastorno del
Espectro del Autismo”, esta enmarcado en el programa europeo ERASMUS +, bajo la accién clave

"Cooperacién para la innovacion y el intercambio de buenas practicas".

Su finalidad es establecer recomendaciones que promuevan la empleabilidad de las personas con
Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) en el mercado ordinario de trabajo. Su valor reside en que
no sélo se dirige a identificar las competencias personales necesarias para que la persona se
desarrolle profesionalmente, sino también a facilitar orientaciones a las empresas para que las

optimicen y realicen los ajustes necesarios en los puestos de trabajo.

El proyecto se articula en torno a tres ejes: intervencion, formacion (considerando aquella necesaria
para el acceso al mercado laboral y también la continua a lo largo de la vida), y la inclusién en el

mercado laboral.

La duracidn prevista del proyecto es de dos afios (octubre 2017-septiembre 2019) y cuenta con

participantes de diversos paises: Espafia, Reino Unido, Italia, Bulgaria y Suecia.

- Participacion



El proyecto PAGES esta coordinado por Foro Técnico de Formacion (FTF), una entidad espafiola

especialista en la creacién y desarrollo de proyectos de formacion.

Entre sus socios figuran entidades que aglutinan, representan y facilitan apoyos al colectivo de

personas con TEA en Espafia y Reino Unido:

- National Autistic Society (https://www.autism.org.uk/). Entidad de referencia en Reino
Unido que promueve la calidad de vida de las personas con TEA y sus familias, y que tiene
entre sus objetivos sensibilizar a la sociedad.

- Autismo Espafia (www.autismo.org.es). Es una confederacién de ambito estatal que agrupa
y representa a 77 entidades del tercer sector de accién social promovidas por familiares de
personas con Trastorno de Espectro del Autismo (TEA), que facilitan apoyos y servicios
especificos y especializados para personas con este tipo de trastornos y sus familias.

- ONTRACK (https://ontrackeducation.com/) compafiia de Formacién y Educacion en
Trastorno del Espectro del Autismo, fundada recientemente en la Universidad Swansea
(Gales). Su objetivo es brindar soporte al alumnado a un plan de estudios que ofrece
experiencias académicas, vocacionales y de aprendizaje para orientar sus intereses vy

contribuir al desarrollo de su educacion.

Ademas, también se incluye entre sus socios instituciones universitarias publicas:

- Universidad Complutense de Madrid (Espafia). Cuenta con la mayor Oficina de Atencién a la
Diversidad e Inclusién de la universidad espafiola.
- Sofia University (Bulgaria), pertenecen a la EASTIN, Red de apoyo a las personas con

discapacidad en Bulgaria, y cuenta con una extensa red de contactos en el ambito del TEA.

También entidades con un conocimiento del mercado laboral internacional por su actividad de

formacién y acreditacidon a través de estandares internacionales.

- Effebi Assoc (Italia), tiene como objetivo mejorar el intercambio de buenas practicas y el
conocimiento y la colaboracién con otras organizaciones a nivel nacional, europeo e

internacional.



Y, en ultimo lugar, participa la entidad TP-Theatre (Suecia), especializada en la innovacion en
metodologias de formacién y enseifanza a través de modelos interactivos, utilizando técnicas

extraidas del teatro y la simulacién.

El contexto de intervencién tiene en consideracion realidades locales con una mirada global e
internacional, que permite la transferencia de buenas précticas, de experiencias innovadoras y de
recursos educativos en abierto, que se dirijan tanto a las personas con TEA, como a los/as

profesionales que les dan apoyo, y también a los/as posibles empleadores.

Los objetivos planteados en el proyecto son:

- Contribuir al desarrollo de metodologias de inclusién e incorporacién de las personas con
TEA al mercado laboral.

- Capacitar a personas con TEA para la incorporacién al mercado laboral.

- Favorecer la adaptacién del entorno laboral promoviendo que resulte accesible y favorable
para las personas TEA, a partir de la formacidn y capacitacion del tejido empresarial.

- Acompafiar a las empresas en los procesos de contratacion de personas con TEA y en el

seguimiento del desempefio laboral.

— Metodologia

Cada entidad socia del proyecto contribuye a la gestién y ejecucion del mismo. Se realizan reuniones
presenciales en los diferentes paises, y también a distancia, para realizar un seguimiento del proyecto
y de los resultados a alcanzar (desarrollo de productos intelectuales participacidn en las actividades

formativas derivadas del proyecto, etc.).

El proyecto prevé la realizacién de varias actividades. Entre ellas destaca la realizacién de un estudio
sobre la percepcion del tejido empresarial en relacidn a las competencias que consideran necesarias

para la inclusién laboral de las personas con TEA.



Esta dirigido a conocer la opinidén que tienen las actuales (o futuras) personas empleadoras de
hombres y mujeres con TEA en su plantilla de trabajo y a promover programas de capacitacion en las
competencias identificadas. Adema3s, se orienta a identificar y comparar las similitudes y diferencias

existentes en los diferentes paises participantes al respecto.

Para su desarrollo se ha elaborado una encuesta on-line de 36 preguntas, traducida a todos los
idiomas en los que se desarrolla el proyecto. La participacion alcanzada hasta la fecha (11/07/2018)
es de 55 respuestas, distribuyéndose de la siguiente manera: Espafia 47%, Reino Unido 20%, Italia
16%, y Bulgaria 16%. El tamafio total de la muestra a alcanzar es N=200, con una distribucién de 50

€asos por pais.

Asimismo, en el marco del proyecto se han desarrollado a lo largo de 2018 diferentes actuaciones de
sensibilizacidn y capacitacidn dirigidas a profesionales e integrantes del tejido empresarial que, a
través de la participacién en talleres interactivos, han abordado de manera practica y dinamica las
necesidades que pueden presentar las personas con TEA en el dambito laboral y las estrategias
recomendadas para su abordaje. Para ello se ha empleado el método CPT (Cultural Pedagogical
Theatre), desarrollada en Suecia, metodologia innovadora de aprendizaje de competencias
profesionales aplicables directamente a la realidad laboral a nivel europeo. En total, 39 personas de

diferentes paises (Bulgaria, Espafia, Italia y Gales) han participado en dicha formacidn.

Ademas, en el marco del proyecto se prevé el desarrollo de los siguientes materiales especificos:

- Guias de apoyo para las organizaciones o empresas interesadas en contratar a personas con
TEA.

- Guias con ejemplos de buenas practicas en la promocidn del empleo de las personas con TEA.

- Mapa interactivo en el que figurardn organizaciones o empresas que actualmente

proporcionan empleo a personas con TEA, o estan interesadas en hacerlo.

Estos recursos estaran disponibles para el acceso libre de cualquier persona interesada en los mismos
através de la pagina web del proyecto. Ademas, se presentaran en eventos especificos que facilitaran
la divulgacién a todos aquellos destinatarios que tengan incidencia en cuestiones que afecten a la

inclusion laboral de las personas con TEA.



— Resultados esperados e impacto de la iniciativa

Los resultados alcanzados en el proyecto y los productos generados en el marco del mismo facilitaran
un mayor conocimiento sobre las competencias laborales mds valoradas por parte del tejido
empresarial en el caso de los hombres y mujeres con TEA. Esta identificacidn favorecerd el diseiio de
programas de cualificacion y orientacién profesional que potencien en desarrollo de dichas

competencias, favoreciendo con ello la empleabilidad de las personas que forman parte del colectivo.

Por lo tanto, a medio y largo plazo, es esperable que los resultados de este proyecto contribuyan a
mejorar la capacitaciéon profesional de las personas con TEA y también a incrementar sus
oportunidades de incorporacién al mercado laboral, partiendo de un andlisis exhaustivo de las

necesidades y demandas de competencias que éste valora de cara a la inclusién laboral.

Asimismo, el intercambio de experiencias y conocimiento entre diferentes equipos profesionales y
también la comparacidn de la realidad entre diferentes paises, contribuira a generar redes de

cooperacion y ayuda mutua, y a favorecer la generalizacién de buenas practicas.

Por ultimo, el desarrollo de materiales guias de apoyo, permitira que los productos y resultados del

proyecto puedan escalarse y replicarse en otros escenarios.

Mads informacidn sobre el proyecto en su pagina web: https://pages.uni-sofia.bg/

26096 - Antropologia del autismo(s): etnografiando la diversidad funcional

Autores: Angélica Gutiérrez Gonzalez, Esteban Ruiz Ballesteros.


https://pages.uni-sofia.bg/

Histéricamente, la Antropologia ha realizado importantes contribuciones a la comprensién de las
condiciones humanas y los procesos sociales situados en las intersecciones de la biomedicina y las
ciencias sociales. La construccion social de la salud, la enfermedad y la discapacidad, asi como las
fronteras moviles entre lo considerado normal y lo patoldgico (a-normal) en las diferentes culturas,
han sido objeto de la Antropologia desde largo tiempo atrds. Olga Solomon (2010) invita a un
recorrido analizando las investigaciones de mayor relevancia sobre enfermedades mentales de los
ultimos tiempos: la agorafobia, la anorexia, el trastorno de déficit de atencion e hiperactividad y la
esquizofrenia, son algunas de sus paradas. Que la Antropologia se fijara en el autismo como objeto

de analisis era algo légico, habida cuenta esta trayectoria.

Este poster recoge los resultados iniciales de una tesis doctoral en marcha cuyo objetivo es conocer
y analizar los discursos de representacién del autismo desde tres dpticas: las personas con autismo,
sus familias y los profesionales. Asi, se analiza cémo se construye el autismo como discapacidad en
nuestro entorno social a través de los discursos y précticas de los protagonistas, los cuales se articulan
en un relato compartido que constituye una muestra clara de qué significa tener autismo en nuestra

sociedad hoy.

Esta etnografia analiza 15 casos a través de 45 entrevistas realizadas en el ambito de una asociacidn
de padres y madres de personas con autismo en Sevilla, que pone en valor los discursos de los
protagonistas (personas con autismo y familias) y los sitia en el centro de la experiencia. Mediante
la observacidn participante en contextos formales e informales se han podido analizar las practicas
mas frecuentes asociadas al autismo: la atencién y el cuidado profesional, la busqueda de la
autonomiay la capacidad para tomar decisiones, todo ello bajo el paraguas de la calidad de vida como
paradigma tedrico. El conocimiento de esos “otros” contribuye a la mejora del conocimiento de
nosotros mismos y de nuestra propia cultura, a partir del analisis de la normalidad socialmente

establecida.

Autores: Angélica Gutiérrez Gonzalez y Esteban Ruiz Ballesteros

26097 - Be ready! Capacitacion, empoderamiento y derechos de las personas con TEA

Autores: Angélica Gutiérrez Gonzélez, Raul Olmedo Marin, José Martin Alvarez, Moisés Pampin

Torres.



Be ready! es un proyecto cuyo objetivo es el empoderamiento, la capacitacién en ambitos como el
conocimiento de las instituciones y la reivindicacién de derechos sociales y la igualdad de género en
jovenes con autismo. Con su puesta en marcha se quiere contribuir a preparar a los jovenes con
autismo para interactuar en un mundo cada vez mds complejo, optimizando sus posibilidades para
establecer relaciones significativas y para dotarles de recursos que les sean utiles para desenvolverse

a nivel social.

El afio pasado realizamos dos experiencias de participacion politica en el marco del Programa
Europeo Erasmus+, que contaron con gran interés por parte de los participantes y de los cuales
obtuvimos altos niveles de satisfaccion. Siguiendo ese formato (KA3) este afio hemos adaptado las
actividades a un entorno nacional de manera que a través de la educacién no formal 30 jovenes, de
entre 17 y 32 afios, con y sin autismo, reflexionen sobre temas de actualidad: empleo, politica,

educacion, igualdad, discriminacién, a fin de realizar contribuciones al Il Plan Integral de Juventud.

El proyecto, financiado por el Instituto Andaluz de la Juventud, se desarrolla durante un fin de semana
en el Albergue Juvenil de Constantina, donde se llevan a cabo una serie de actividades formativas en
un entorno de convivencia, juegos colectivos y compaierismo, muy diferente a la oferta general para
jévenes con autismo. Con estas experiencias ofrecemos actividades verdaderamente inclusivas y
ajustadas a la edad de los participantes, que ademds aprenden herramientas que les van a permitir

una mejora de habilidades a nivel social y de desempefio personal.

Estas experiencias en el campo del empoderamiento y la formacion en derechos suponen la base
sobre la que se asienta el proyecto de Autogestores de Autismo Sevilla, el cual supone una apuesta
clara por la autodeterminacion y la participacion de las personas con autismo en el movimiento

asociativo.

Autores: Angélica Gutiérrez Gonzalez, Raul Olmedo Marin, Moisés Pampin Torres, José Martin

Alvarez, y Luis Arenas Bernal.



1. Titulo: 26101 - Colaboracion entre entidades para mejorar y unificar criterios en

Comunicacion y SAAC

2. Autores e instituciones. Jaime de la Fuente Micheo (1), Félix Arregi (2), Ifiaki Garcia (2), Ana

Molina Montes (1), Agurtzane Urruzola (2), Irene Gémez (1)

(1) Autismo Sevilla, (2) Gautena

3. Texto

— De dbénde surge la idea/tema:

En todos los enfoques actuales del Autismo, el tratamiento de la comunicacién constituye
una prioridad fundamental. Todas las personas, cualquiera que sea su grado de
discapacidad, tienen derecho a influir en las condiciones de su propia existencia mediante la
comunicacion. Como herramienta principal para la autodeterminacion y el acceso a un
mundo de posibilidades, las personas con TEA tienen el Derecho a poder ejercer control en
sus vidas con los apoyos individualizados y las oportunidades comunicativas que hagan que

su Calidad de Vida mejore.

Las personas con TEA han contado a lo largo de su vida con una diversidad importante de
profesionales con diferente formacion, de épocas en las que se priorizaba una intervencion
u otra segun el contexto de aprendizaje y educativo que tuviera, e incluso dentro de las
mismas entidades por periodos y servicios con el foco puesto en diferentes areas. Muchas
personas han ido creciendo con apoyos para la comunicacién que tal vez no estuvieran
ajustados a sus competencias cognitivas o a los contextos de desarrollo idéneos, por lo que
estas herramientas han de ser revisadas de manera sisteméatica e identificadas de manera

adecuada en edades tempranas y a lo largo del desarrollo.

Este hecho nos hizo reflexionar en nuestras entidades y establecer un camino conjunto para
la mejora continua en el ambito de la comunicacién y de los Sistemas Aumentativos y
Alternativos de Comunicacion (SAAC) que establezca unos criterios compartidos y
consensuados Y sirvan de guia para el establecimiento de apoyos a lo largo de la vida de la

persona en nuestras entidades.

— Planteamientos:

Se crea un grupo de trabajo multidisciplinar en cada entidad con profesionales de todos los
servicios que prestan apoyo a lo largo del ciclo vital. Se elabora un cuestionario que
permitiera recopilar la informacion que necesitdbamos para una primera parte del estudio.
En esta parte se valora el n°® de usuarios por Servicio verbales y no verbales y tipo de

comunicacion empleada; Qué pruebas de evaluacion se administran para evaluar el nivel de



comunicacion verbal o no verbal en los usuarios previamente a decidir un SAAC u otro tipo
de intervencién comunicativa. Tras los resultados obtenidos se orienta el trabajo del grupo a

los objetivos siguientes:

e Revisar del estado actual del uso de herramientas de evaluacion y metodologia de
intervencion (comunicacion y SAAC).

e Valorar la efectividad y la practica de la herramienta de valoracion COMFOR para
identificar los apoyos visuales segun el nivel de Representacion Mental adecuado
para cada persona.

e Unificar criterios en la toma de decisiones para el uso de estrategias y metodologias
para establecer cambios.

e Valorar los prerrequisitos de uso de cada SAAC.

e Revisar los modelos de intervencion, en términos de lenguaje y comunicacion
(SCERTS y Denver, fundamentalmente por ser para nosotros modelos de referencia).

e Uso de las TIC para la mejora de la comunicacion.

e Crear documentos y herramientas de apoyo comunes que sirvan de guia a la entidad

para la comunicacion.

— Metodologia:

Los grupos de trabajo de ambas entidades trabajan sobre los documentos compartidos en sesiones
conjuntas y se envia la informacidn trabajada. La informacién se gestiona por parte de los

coordinadores de cada grupo de trabajo. Se plantean diferentes fases de trabajo segln objetivos.

Durante la primera fase, se revisa la situacién actual respecto a la evaluacién, y metodologias de

intervencidn en comunicacién en ambas entidades.

En la segunda Fase, se evalua la herramienta ComFor con mas 50 personas de diferentes edades y
servicios por cada entidad y se plantea un disefio experimental con la Universidad de Sevilla para su
validez e implantacion. Se crea un arbol de decisidn sobre que guie sobre qué SAAC elegir y segln
qué prerrequisitos (Ver Cuadro de Toma de Decisiones adjunto). Un cuestionario para la recogida de
la informacién necesaria para la toma de decisidon con documentos adjuntos que profundicen en la

valoracién de la misma.

Una tercera fase para la elaboracion de un Documento de principios que quien el enfoque que ha de

asumir la entidad.



Una cuarta Fase que se centra el uso de las TICs para la comunicacién y una valoracién en profundidad
de la comunicacién en personas con habilidades verbales y con personas con niveles de

representacién mental sensorio perceptiva.

— Conclusiones:

Valoramos como una gran oportunidad de compartir experiencias, conocimiento y esfuerzos entre
dos entidades comprometidas con la mejora de la Calidad de Vida y la salvaguarda de los Derechos

de las personas con TEA.
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1. Titulo: 26103 - Cuestionario para Nivel de Inclusion para personas con TEA.




2. Autores e instituciones: Ana Juarez (Universidad de Sevilla); David Saldafia Sage (Universidad de
Sevilla); Jaime de la Fuente Micheo(Autismo Sevilla), Moisés Pampin Torres y Daniel Lopez.
3. Texto:

Como surgié - Planteamientos:

A raiz de los innumerables beneficios que parece aportar la Inclusidon en personas con trastorno del
espectro del autismo, como, por ejemplo, un aumento del autoconcepto y la autoestima, desarrollo
cognitivo, aumento de las habilidades sociales... (Savich, 2008; Bouer, 2013), se empez0 a reflexionar
acerca de la carencia de algln instrumento que permitiese conocer a qué nivel se estd o no
produciendo. En ocasiones nos limitamos a comprender que inclusién es situar a todas las personas
en un mismo contexto, sin tener en cuenta realmente el significado y el impacto que esta teniendo

en la persona.

El Essential Lifestyle Planning (Smull et al., 2005) es un medio de planificacidon y actuacién para
personas con algun tipo de necesidad especial basado en conocer como la persona quiere vivir y
desarrollar qué se debe hacer como profesionales para que la persona avance hacia ese fin. Esta
metodologia planted la idea de graduar la inclusidn en torno a cuatro niveles, de menor a mayor
grado: Presencia, Participacion activa, Relaciones significativas y Contribucion. En nuestro pais, fue
extraida por la fundacion Goyeneche. La entidad Autismo Sevilla tomé esta idea y junto a la
Universidad de Sevilla, planted la posible concrecién de un instrumento a través del cual no solo se
conozca la existencia o no de inclusién, sino determinar a qué nivel se alcanza la misma a fin de
promover mejoras en pro de su autonomia. Graduar la inclusién y conocer a qué nivel se estd
produciendo ofreceria una interesante panoramica de la situacién real, permitiendo discernir puntos

fuertes y modificar los débiles, a fin de mejorarla.

El interés del estudio radico, por tanto, en la creacidn de un cuestionario ad hoc que permita graduar
y valorar la inclusion de personas con Trastorno del espectro del Autismo (TEA) en los contextos
normalizados en los que participan, a fin de poder discernir con mayor claridad al nivel al que se esta
produciendo y la pertinencia del entorno evaluado. Asi mismo, extrajo conclusiones predictoras de
una mayor o menor inclusidon en funcién de la edad, entidad de referencia, sexo, severidad del
trastorno, intensidad de apoyo, comorbilidad con discapacidad intelectual (DI) y el contexto

normalizado en el que fueron evaluados.

Metodologia

Tomando como referencia la descripcidon de cuatro niveles de inclusidn recogidos por la fundacion
Goyeneche, inspirados en el Essential Lifestyle Planning for Everyone (Smull et al., 2005) —Presencia,
Participacidn activa, Relaciones significativas y Contribucién—, cada cual representa un nivel superior
en la misma, Autismo Sevilla plantea la posible creacién de un cuestionario que pueda graduar la

inclusidn y en consecuencia conocer a qué nivel se esta produciendo.



Partiendo de la descripcion de los niveles existentes, se formuld un primer bloque de items. En un
primer momento, se decide reordenar y reconfigurarlos elaborando preguntas con 3 respuestas
semanticamente auténomas y graduadas, garantizando asi una mayor validez metodoldgica que a
través de respuestas dicotomicas. Debido a la dificultad para cuantificar las puntuaciones obtenidas
y hacerlas corresponder con uno de los cuatro niveles anteriormente mencionados, el cuestionario

se modifica estableciendo cuatro opciones de respuesta, tratando de asignar una por cada nivel.

El cuestionario quedd configurado finalmente por un total de 16 preguntas de respuesta multiple,
con cuatro opciones cada una. Las opciones estan graduadas en una escala Likert (a - d), de modo
que la respuesta “a” representa el menor nivel de inclusidn posible y la “d” el maximo deseado para
ese item. El cuestionario, ademads, se subdividié en dos apartados, una primera parte compuesta por
items que pretenden conocer el nivel de inclusién en el que se encuentra la persona y una segunda
con aquellos que permiten conocer las barreras y oportunidades para la inclusién del contexto. Una

vez creado se procedid a su validacion y a continuacidn se procedid a su aplicacidn. A continuacion,

podemos ver varios ejemplos de items, el primero perteneciente la primera parte del cuestionario y

a. Esta presente, pero no interactia con nadie.

b. Esta presente en la actividad interactla con otras personas esporadicamente.

c. Estd presente en la actividad y realiza interacciones que le permiten crear vinculos con las
personas del contexto.

d. Esta presente en la actividad y es un contribuyente importante de la misma, ha creado vinculos

estables y asiduos con otros.

el segundo a la segunda.



a. El espacio fisico se sitla en entornos normalizados pero segregados, sin contacto con personas
sin TEA.

b. No se suele compartir el mismo espacio fisico con las personas sin TEA, aunque si en alguna
ocasion.

c. Se suele compartir el mismo espacio fisico con las personas sin TEA, aunque en alguna ocasion
no es asi.

d. Comparte el mismo espacio fisico con las personas sin TEA de forma constante, el cual promueve

una interaccién constante con los otros usuarios favoreciendo su interaccién y participacion

activa.

Cuarenta y ocho usuarios de la entidad Autismo Sevilla fueron seleccionados para participar en este
estudio pertenecientes al Colegio Angel Riviere y la unidad de Estancia Diurna, con edades
comprendidas entre los 13 y los 49 afios, aunque uno fue excluido del posterior analisis por no
completar todos los items del cuestionario. El cuestionario se aplicé a cada usuario en dos ocasiones,
una teniendo en cuenta su contexto normalizado mas inclusivo y otra el menos. Los contextos mas y
menos inclusivos fueron seleccionados previamente por los psicologos de la entidad y validados por
otro profesional, en una validacidn inter-jueces, coincidiendo en la misma asignacidn de contextos
para cada usuario. Los cuestionarios fueron respondidos por sus monitores de referencia, es decir,
aquellos con los que pasan el mayor tiempo dentro de la asociacién. Se obtuvieron un total de 94

respuestas, dos por cada usuario.
Conclusiones

El analisis de los resultados mostré una alta fiabilidad del instrumento, obteniendo usuarios para cada
nivel anteriormente mencionado y, ademas, mostrando un aumento de puntuaciones medias entre
los contextos de alta inclusion respecto a los de baja, evidenciando, por ende, un posible buen
funcionamiento de la escala, ya que permite diferenciar entre contextos identificados como de alta

0 baja inclusién para un sujeto concreto.

Ademas, tras su validacién y aplicacidn, se pretendia analizar el efecto predictor de una serie de
variables (sexo, entidad de procedencia, edad, severidad del autismo, intensidad de apoyo vy

comorbilidad con DI) sobre la inclusion.

No se encontraron diferencias significativas en cuanto al grado de inclusion en funcidn del sexo, lo
cual parece indicar que no resulta una variable determinante para un mayor o menor nivel de

inclusion.



La entidad de procedencia tampoco se mostré como variable influyente para un menor o mayor
grado de inclusién, es decir, pertenecer a uno u otro servicio de la entidad no garantiza un mayor

nivel de inclusion.

Al contrario de lo esperado para la edad, el andlisis correlacional no mostré menor inclusién a mayor
etapa evolutiva, ni tampoco a la inversa, es decir, parece que la edad tampoco aparece como un

factor determinante para la inclusion.

En cuanto a la capacidad predictora de la severidad del TEA, los resultados muestran que la severidad
es una variable condicionante de un mayor o menor grado de autismo, disminuyendo éste a medida
gue aumenta la misma. Asi mismo se observa mayor diferencia entre los contextos menos inclusivos

gue entre los mas.

Atendiendo a la intensidad de apoyo, aparece también como una variable condicionante en un mayor

o menor grado de inclusion.

La comorbilidad con DI aparece como otro de los factores predictores en cuanto a inclusion,

repitiéndose el mismo patrén que para la variable intensidad de apoyo.

Por ultimo, se observan diferencias en cuanto a la influencia de las tres ultimas variables en funcion
del contexto, pues las puntuaciones medias obtenidas son menores en contextos de baja inclusion
que en los de alta. Aparece de nuevo, en consecuencia, la necesidad de que el contexto sea lo mas
adecuado posible a fin de obtener resultados mas satisfactorios en relacion a la inclusidn,

otorgandole un alto grado de relevancia para el éxito de la misma.

En conclusidn, mientras que la edad, sexo o entidad de referencia no manifiestan significatividad para
lainclusidn, la DI, severidad en el autismo, intensidad de apoyo y la pertinencia del contexto aparecen
como fuertes predictores en relacién a la misma. Este Gltimo sugiere la inminente necesidad de
contemplar factores ambientales ademas de individuales a la hora de promover la inclusion en este
colectivo, posibilitando la mejora de su calidad de vida y autonomia en contextos normalizados

independientemente de factores personales.

Sistema de evaluacion

En cuanto a la evaluacién, podemos atender a dos momentos diferentes:

Por un lado, la propia validacién y evaluacion del cuestionario. Para ello se contd con cinco expertos
de la entidad. Se cred un fichero que contenia para cada item del cuestionario una escala Likert (1 -
5) atendiendo a dos variables: claridad y pertinencia. Los expertos debian puntuar cada uno en
funcién de esas variables, donde 1 representaba la puntuacidn mas baja y 5 la mas alta. Se compilaron
todas las validaciones en un documento donde se extrajo la mediana tanto en claridad como en

pertinencia de cada item y se procedid a modificar, reducir o ampliar el cuestionario en aquellos items



gue obtuvieron una mediana igual o inferior a 3. Se modificaron 16 de 48 items. El cuestionario final

validado estaba listo para su posterior aplicacion.

Por otro lado, la propia evaluacién de los resultados obtenidos tras su aplicacidn: La obtencién de
resultados se calcula atendiendo a un sumatorio de puntuaciones, otorgando el valor 0 a la respuesta
“a”, valor 1 a las respuestas “b”, 2 a las respuestas “c” y 3 a las respuestas “d”, obteniendo por tanto
un minimo de 0 puntos y un maximo de 48 y distinguiendo cuatro categorias entre esos valores. El
criterio para clasificar en las categorias fue una distribucién homogénea en cuatro niveles de los
valores entre la puntuacion minima y la maxima, quedando recogida del siguiente modo:

Puntuaciones entre 0 - 11 corresponden el nivel Presencia, 12 - 23 al de Participacién activa, 24 - 35

al de Relaciones significativas y 36 - 48 a Contribucion.

Pese a los resultados, este estudio presentd limitaciones que necesitan explicitarse. Entre ellas se
destaca que el tamafo de la muestra es reducido, ademads, de corresponder Unicamente a usuarios
pertenecientes a una entidad, cuya presencia en la misma se asocia a un grado de afectacién mayor.
Todo ello implica la imposibilidad de extrapolar los datos a la poblacién TEA en general. Ademas, en
muchos casos, las categorias se componian de una parte minuscula de la muestra, haciéndola, por

ende, dificultosa de resultar representativa.

Por otro lado, los contextos seleccionados en funcidn a los cuales el cuestionario debia ser respondido
ya suponian cierto grado de inclusion previo, es decir, los usuarios acuden a estos contextos por ser
considerados Uutiles y funcionales para ellos, por tanto, el contexto menos inclusivo en el que

participan es el menos inclusivo respecto a todos, pero tiene cierto grado de inclusion per se.

En cuanto a futuras lineas de investigacion deberia considerarse la necesidad de focalizar el paradigma cientifico
en la edad adulta del TEA y no solo a etapas infantiles. Ademas, resulta imprescindible indagar en torno a
participacion social y comunitaria para esta etapa evolutiva y no solo en aspectos concernientes a la vida laboral.
Por otro lado, resultaria de interés profundizar en predictores para la inclusién en personas con TEA en si, a
modo de posibilitar una mejora de su situacion en aquellos entornos en los que se desarrollan, es decir, conocer
cuales son aquellas variables o actuaciones que posibilitarian un incremento en su grado de inclusidn. Por dltimo,
contemplar actuaciones que evalten el contexto como condicionante para este constructo evadiendo la carga
tan importante que se le da en la actualidad a factores Unicamente personales para el éxito en la misma. Tener
una mayor consideracién sobre la importancia de la adaptacion del medio a las necesidades individuales de cada
persona amplia las oportunidades de éxito en la inclusidén en relacidn a la intervencion y el ambiente. Supone
asumirlos como medios que mejorarian la situacion actual de individuos con TEA, posibilitando un desarrollo
mas significativo, inclusivo e independiente a lo largo de toda su etapa vital, independientemente de sus

caracteristicas y handicaps personales.
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6. Texto

— De dénde surge la idea/tema:

Debido al crecimiento en Autismo Sevilla de personas en la etapa adulta y con la perspectiva de
creaciéon de nuevos servicios y apoyos para las mismas, y por la necesidad de una formacion
especializada en los TEA en titulaciones cualificadas, se desarrolla un formato de formacién para
futuros profesionales en la entidad. Llamado Grupo Focal de Adultos, se propone un curso de
formacién de caracter eminentemente practico con sesiones tedrico-prdcticas con practicas en el
puesto. Las practicas son bajo supervisién directa de profesionales tutores de la entidad. Tras una
seleccion de personal que anteriormente ha hecho practicas, voluntariado o trabajado y con una

formacidn previa, se crea un grupo de 15 personas con titulaciones afines.
— Planteamientos:

La formacidn y especializacién de los profesionales tiene que ser la maxima posible en todos aquellas
areas de intervencién y apoyo relacionada con los TEA, en funcion del puesto desempefado en la
Asociacion, asi como poder mantener un proceso permanente de formacién y mejora continua. Las
metodologias y herramientas utilizadas en el apoyo e intervencién a las personas con TEA y sus
familias deben estar avaladas por estudios de evidencia cientifica y practica basada en la evidencia,
asi como orientadas en la busqueda de la mejora de la Calidad de Vida de la persona con TEA y su
familia. Y sobretodo desde un compromiso ético, construido desde los inicios y de la mano de todo

conocimiento tedrico y practico.

El curso esta destinado a personas que cuentan con formacidn y experiencia en TEA y titulacion
acorde al ambito profesional de los Servicios Sociosanitarios y Servicios a la Comunidad (Técnicos en
Integracion Social, Técnicos en Animacidn Sociocultural, Atencién Sociosanitaria, Animacién de
Actividades Fisico-Deportivas, titulados en Atencidn a Personas Dependientes en Instituciones
Sociales, etc.) o estar en proceso de acreditacion de competencias profesionales de Cuidador y/o
monitor de personas con Discapacidad en instituciones sociales que hayan tenido experiencia en la

entidad.

Se cuenta con un mdaximo de 15 plazas con practicas en Autismo Sevilla, y un compromiso de
contratacidn del 25% de Ixs alumnxs que superen el curso (Asistencia, contenidos conceptuales y

actitudinales).

— Metodologia:



El curso tedrico cuenta con 17 sesiones de 3 horas durante 8 meses y se intercala con 400 horas
practicas donde se enfoca la temdtica sobre la sesion tratada. La formacién de las sesiones
presenciales se acompafian de lecturas obligatorias y/o ejercicios, con el fin de obtener una
formacidn lo mas real y efectiva que permita la capacitacién del profesional. Lxs alumnxs desarrollan
los trabajos practicos coordinados por profesionales referentes de apoyo directo de los servicios de
adultos durante el periodo de practicas entre sesiones tedricas. Los materiales estdn en una
plataforma online para el trabajo en equipo y divididos en documentacién tedrica por temay trabajos

practicos que luego evalla cada ponente del tema seleccionado con un feedback para su mejora.

La parte practica en el curso se desarrolla rotando en diferentes servicios de adultos de Autismo

Sevilla con diferente carga temporal en funcién de las 400 horas totales de practicas:
- Unidad de Estancia Diurna “Angel Diez Cuervo”,

- Unidad de Estancia Diurna “El Pino”,

- Unidades Integradas en la Comunidad.

- Servicio de Respiro Familiar. (Obligatoria una salida de fin de semana de respiro)

Los temas estan centrados en Caracteristicas de las personas con TEA, perfil cognitivo, CV y PCP, Etica
y Derechos, Apoyos para la independencia, HHAA, ACP, Salud y Bienestar Fisico y competencias

transversales.

1. Caracteristicas de las personas con TEA |

2. Caracteristicas de las personas con TEA Il (Sociocomunicacion 1)

3. Caracteristicas de las personas con TEA Ill (Sociocomunicacion Il)

4. Caracteristicas de las personas con TEA IV (Patrones de intereses restringidos y flexibilidad)

5. Caracteristicas de las personas con TEA V (Aspectos cognitivos, Funcion Ejecutiva, Coherencia

central)
6. Caracteristicas de las personas con TEA VI (Aspectos sensorioperceptivos)
7. Calidad de Vida y PCP.
8. Eticay Derechos de las Personas con TEA.
9. Apoyos para fomentar la independencia | (Estructuracién)
10. Habilidades adaptativas.

11. El perfil de la persona con TEA y la prestacion de apoyos ajustados a dicho perfil.



12. Apoyos para fomentar la independencia Il (Analisis de tarea, ajuste de apoyos y disefio de

actividades)
13. Apoyo Conductual Positivo I.
14. Apoyo Conductual Positivo II.
15. Salud y Bienestar Fisico.

16. Competencias Técnicas | (Realizacidon de Registros y cumplimentacién de fichas de trabajo con

Personas con TEA, Analisis e Interpretacidn de los mismos. Gestién documental en + Integra.)

17. Competencias Basicas. Recapitulacién. (Comunicacidn eficaz, gestidon de las emociones y del

tiempo).
— Conclusiones:

Tras la formacién y durante el periodo final del curso, se cuenta con la contratacidn del 73% de Ixs

alumnxs.

Creemos que el formato y los contenidos del curso son una buena herramienta para empoderar a
profesionales que vayan alineados con la Misidn, Vision y Valores de la entidad e invertir en calidad
ética, profesional y humana para las personas con TEA y sus familiares de los servicios de adultos

y/o de los entornos dénde se desarrollen como profesionales.

-Sistema de evaluacion:

Durante el curso se crea dos momentos de evaluacidon externa y autoevaluacién mediante una
herramienta creada al efecto sobre competencias técnicas transversales, Valores de la entidad y
Estilo interactivo. La valoracién intermedia promueve la mejora continua y personal y permite
alinearse y afianzar aquellas areas en las que se destaque, asi como enfocarse en aquellas que

requieren mejoras. A continuacion presentamos un enlace al cuestionario de evaluacion:

https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSdHcWI9b5ZGMuZx6TAV6I7-rOul9-

KwGHfYBRD59Z7S9fRmus Q/viewform?usp=sf link
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De donde surge la idea:

El proyecto 12 Meses, 12 Valores nace dentro del Grupo de Trabajo en Etica (GTE) que se inicio en
Autismo Burgos a finales del afio 2017. Fruto de la reflexiéon en las primeras sesiones de trabajo se
observé la necesidad de que el Cédigo Etico aprobado en 2012 cobrase importancia y estuviese

presente en el dia a dia de todos los agentes que conformamos Autismo Burgos.

Por ello y tras analizar diferentes opciones decidimos disefiar un proyecto que facilitase el
conocimiento de valores éticos que consideramos indispensables en nuestra organizacidn asi como

fomentar buenas précticas que en el dia a dia potencian estos valores.
Planteamientos:

El objetivo principal del proyecto es el de sensibilizar a los diferentes agentes de la asociacidn sobre
la importancia de la ética dentro de la Asociacién, fomentando el conocimiento del Cédigo Etico de
la Asociacién Autismo Burgos, de los valores que en él se recogen y de las buenas practicas que del
se extraen de forma que todos los agentes de la asociacién se reconozcan con él y valoren su

cumplimiento como un valor afiadido que nos hace ser mejores.

Los objetivos especificos del proyecto son:

e Conocer los valores que forman el Cédigo Etico de la Asociacién.

e Reconocer indicadores que influyen en cada uno de los valores.

e Saber reconocer buenas practicas que derivan de los valores éticos.

e Distinguir y buscar alternativas cuando reconocemos que estamos llevando a cabo un
comportamiento no ético.

e Evaluar de forma critica nuestras actuaciones desde un punto de vista ético.

e Evaluar la mejora en la autopercepcion de los trabajadores de su comportamiento ético
a lo largo de un mes de trabajo de cada valor.

e Valorar el cumplimiento del Cédigo Etico como algo positivo que aporta un valor afiadido
a la entidad y a cada uno de nosotros.

e Hacer de la ética en la organizacion un tema de conversacién habitual y cotidiano.



e Analizar aquellos casos derivados que surjan en a lo largo del proyecto que puedan
generar conflictos éticos.

e Recoger los casos analizados y facilitar el conocimiento en la entidad.

e Disefar un curriculum formativo para profesionales y familias alrededor de la ética en la

asociacion.
Metodologia:

El proyecto “12 meses 12 valores” estd estructurado en distintas fases con las que se pretenden

conseguir los diferentes objetivos planteados:

12 Fase: Investigacidn sobre la ética en organizaciones sociales y en instituciones de atencidn a

personas con Autismo.

Dirigida a realizar una investigacion a través de fuentes primarias y secundarias sobre diferentes
recursos, guias o cédigos éticos en otras instituciones y organizaciones del ambito social que nos
ayudase a conocer la realidad y distintas acciones que pudiesen enriquecer e inspirar nuestro

proyecto.

22 Fase: Disefno del proyecto “12 meses 12 valores”

Se fijaron los objetivos asi como la metodologia y la temporalizacidon organizando los recursos
disponibles y repartiendo las distintas tareas entre los miembros del proyecto. También se disefid la
evaluacidn de cada valor para poder observar si existia una mejora gracias al trabajo de cada valor,

un mes después.

32 Fase: Seleccién de los valores a trabajar cada mes y redaccidon de los mismos.

En el proyecto “12 meses 12 valores“se han incluido los siete valores que se recogen en el cddigo

ético de Autismo Burgos:

e Respeto

e Confianza

e Trabajo en equipo
e Honestidad

e Empatia

e Mejora Continua

e Coherencia

A estos valores se anadieron otros cinco, consensuados y redactados desde el GTE, debido a su

importancia y su influencia en la organizacidn. Se unieron a los anteriores para formar los 12 valores:

e |nnovacién



e Transparencia
e Comunicacion eficaz
e Optimismo

e Compromiso

Para la difusion de los valores, su significado y su implementacién en el dia a dia los miembros del
GTE desarrollaron una definicién breve, sencilla y facil de comprender sobre cada uno de los valores
asi como una lista de indicadores que ayudan a concretar el valor con ejemplos cotidianos de la

influencia del valor.
El documento resultante se conoce como “Propuesta practica de implantacién delCédigo Etico de

Autismo Burgos”.

42 Fase: Grupo de Trabajo en Etica de Familias

Al trabajo realizado por el GTE de profesionales se unid el grupo de familias que complementaron el

diseio de los “12 meses 12 valores” aportando:

Indicadores que ayudaron a complementar el documento “Propuesta practica de
implantacién del Cédigo Etico de Autismo Burgos”.

e (Casos de buenas practicas desde el punto de vista de las familias, eran los mas importantes.
e Pautas que complementarian cada valor en el que las familias del GTE recomendaban a las

demas familias de la asociacidén sobre cada valor.

e Un cuestionario de autoevaluacion evaluacion destinado a las familias.

52 Fase: Inicio del proyecto “12 meses 12 valores”

En abril de 2018 se inicio el proyecto que se prevé finalice un afio después, en abril de 2019. A inicios

de cada mes, se comienza con el plan de actuacion que se definid en la fase 2.

1 Se enviara a través del correo electronico a los trabajadores vy a las familias
la informacion sobre el valor que se trabaja cada mes, sus indicadores y
ejemplos de buena o de mala

2 También se enviard el cuestionario anénimo de autoevaluacién del valor
gue se trabaje cada mes a los trabajadores.

El coordinador de cada servicio conoce plenamente el valor que se va a
trabajar y lo explica y difunde en las reuniones de equipo. En cada reunion
de equipo se reservan unos minutos para intercambiar dudas y




recomendaciones sobre el valor.

Carteleria: colocar frases, esléganes, imagenes sobre el valor que se
trabaje cada mes en diferentes lugares de los centros de trabajo. Pueden

4 ser buenas practicas, indicadores, recordatorios... Se busca que sean
creativos, impactante y que generen conversacion y debate.
5 Segunda respuesta al test de autoevaluacion, mismos items que el

respondido a inicio de trabajar el valor, con el objetivo de observar una
mejora o no en la valoracién, una vez un mes trabajado ese valor.

52 Fase. Evaluacion de los resultados.

Planificada para 2019 supondra el andlisis mes a mes de los resultados de los pre-test y los post-test
de cada mes asi como de las impresiones recogidas por el GTE o los responsables de los diferentes

servicios.

62 Fase. Andlisis de casos.

Aunque con mas intensidad una vez acabado el “12 meses 12 valores”, a lo largo de todo el proyecto
se buscardn sesiones en las que se trabajen situaciones que puedan generar un conflicto ético, que
se observen mas frecuentes, que generen dudas o que se quieran destacar. De esta manera se
recogeran todas las conclusiones en un documento que después podra ser difundido o incorporado

a la formacion en ética.

72 Fase: Grupo de Trabajo de Personas con Autismo

Previsto para 2019 se constituird un grupo que pretendera dar a conocer el trabajo de los“12 meses
12 valores” a las personas con autismo que forman parte de la asociacidn, las conclusiones y se pedira
colaboracidn para poder disefiar la formacion en las préximas fases, adaptdandonos a lo que es

importante para las personas con autismo.

82 Fase: Disefio de un curriculum y formacion especifica en ética

El “12 meses 12 valores“tienen dentro de sus objetivos mds importantes disefiar un curriculum sobre
la ética dentro de la organizacién que después pueda ser impartido en distintas acciones formativas
y que ayude a continuar con el proyecto afios posteriores a su inicio de forma que la ética este
presente por ejemplo en el curso de trabajadores néveles o en formaciones dirigidas a familias en las

escuelas de padres y madres.

Conclusiones:



Con apenas unos meses del inicio del proyecto, es muy pronto para dar conclusiones acerca la mejora

en la autopercepcién de los trabajadores basadas en pruebas y evidencias.

Sin embargo si que nos gustaria facilitar algunas que se pueden observar dentro de la dindmica de la

organizacion:

- Visibilizacién de los valores éticos de la Asociacion.

- Los distintos valores que se trabajan cada mes, pasan a ser un tema presente y habitual
dentro de la organizacién, tanto en la estructura formal como informal.

- Como consecuencia de la difusién y el trabajo dentro del proyecto, responsables y miembros
del GTE funcionan de modelos de conducta y se esfuerzan en que su comportamiento sea
ético en cada situacién.

- La respuesta de trabajadores y familias ha sido muy bueno y todas las acciones que se han
impulsado desde el 12 meses 12 valores han tenido buena acogida y no ha faltado gente para

gue se puedan desarrollar.
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Introduccioén

El bienestar emocional de los padres de las personas con TEA esta siendo objetivo de
numerosos programas intervencion. Podemos encontrar, entre otros, programas de corte
tradicional enfocados a dotar a las familias de mayor comprension del trastorno y
herramientas para el manejo de las conductas de sus hijos (Tonge et al., 2006, Keen et
al., 2010),0, mas recientemente, programas basados en terapias de tercera generacion:
pe. Terapia de Aceptacion y Compromiso (ACT- Blackledge y Hayes 2006) y Mindfulness
(Cachia et al., 2016). Llama la atencion, no obstante, que el desarrollo de estos programas
no parece haberse beneficiado de los importantes hallazgos obtenidos por los estudios
gue han analizado el bienestar emocional en estas familias. Un caso especialmente
relevante es el del Sentido de Coherencia (SOC, Antonovsky 1987). El constructo de SOC
desarrollado por Antonovsky en 1987 contiene tres componentes: comprensibilidad,
manejabilidad y significatividad (Antonovsky 1987). Esta Ultima dimension es para
Antonovsky el componente clave del SOC y es considerada la dimensién motivacional
frente al componente cognitivo (comprensibilidad) y al componente instrumental
(manejabilidad). Diferentes estudios han encontrado puntuaciones significativamente
menores en SOC en padres y madres de hijos con autismo en relacion a padres y madres
de hijos con desarrollo tipico y con otras alteraciones del desarrollo (Mak et al. 2007,
Olsson y Hwang 2002, Sivberg 2002). Pisula y Kossakowska (2010) encontraron que el
SOC estaba relacionado con el tipo de estrategias de afrontamiento puestas en marcha
por los padres, hallaron ademas diferencias entre las puntuaciones de los padres de hijos
con TEA y los padres de hijos con desarrollo tipico en las escalas de Significatividad y
Manejabilidad pero no en Comprensibilidad. Pozo et al. (2010) describieron una via
indirecta de influencia entre las caracteristicas del hijo con TEA (sintomas nucleares del
autismo, discapacidad intelectual asociada, trastornos asociados y problemas de
conducta), y la reaccién de estrés a través del SOC, utilizando la puntuacion total del
cuestionario. Pese a estos hallazgos, sin embargo, no se encuentran en la literatura
programas de intervencién sobre bienestar emocional en padres de personas con TEA
gue trabajen explicitamente desde la perspectiva del SOC.

En relacion con SOC y bienestar en padres de hijos con TEA nos encontramos, al menos,
tres aspectos importantes A) la variable SOC en su conjunto y en sus componentes
muestra sistematicamente menores puntuaciones en estos padres. Esto parece
acrecentar el malestar y, ademas, estar estrechamente relacionado con la puesta en
marcha de determinadas estrategias de afrontamiento; B) dentro de SOC el componente
Significatividad parece merecer especial atencion. Tomando la perspectiva de Antonovsky
(1987) ésta es la variable de mayor relevancia y, ademas, se ha observado que se esta
comportando de forma diferente en varios aspectos: Pisula y Kossakowska (2010) la
relacionan con estrategias de afrontamiento y Pozo y Sarriqd (2014) encuentran que
mientras que las dimensiones Comprensibilidad y Manejabilidad se incrementan
significativamente en el tiempo (sin efecto de programas de intervencion explicitos) el
componente Significatividad no lo hace. C) pese a los datos encontrados en los estudios
gue analizan malestar en estas familias y sus recomendaciones, son escasos los
programas de intervencion con padres que actlien y analicen de forma explicita la variable
SOC en su conjunto o0 en sus dimensiones.



Por ello, en este trabajo nos planteamos cuatro objetivos: 1) estudiar la relacion entre el
SOC vy diferentes medidas de malestar emocional en padres de niflos con TEA; 2)
analizar por separado cada uno de los componentes de SOC y estudiar si es
Significatividad (clave para Antonovsky) el que realmente esta prediciendo malestar; 3)
disefiar e implementar un programa de intervencion centrado en Significatividad basado
en el trabajo en valores de ACT (Hayes, Strosahl y Wilson, 1999; 2011), 4) analizar si
dicho programa logra cambios en el bienestar.

Método
Participantes.

En el estudio han participado 15 madres y padres de nifios y niflas con TEA, reclutados
en la Asociacién de Familiares de personas con Trastornos del Espectro Autista del
corredor del Henares (ASTEA Henares).

Medidas

e Cuestionario de sentido de coherencia SOC-13 (Antonovsky, 1993, adaptacidn espanola
de Virués-Ortega et al. 2007). Proporciona una puntuacion total en SOC y una
puntuacion por cada componente (Comprensibilidad, Manejabilidad y Significatividad).

e Cuestionario de salud general de Goldberg GHQ-28 (Goldberg 1979, adaptacidon muestra
espafnola de Lobo, 1986). Se descompone en 4 escalas que evallan: sintomas somaticos
(escala A), ansiedad e insomnio (escala B), disfuncion social (escala C) y depresion grave
(escala D).

e Escala de estrés parental —versién abreviada. PSI-SF (Abidin, 1995, adaptacion espaiola
de Diaz-herrero 2011). Consta de tres subescalas (Malestar Paterno, Interaccion
Disfuncional y Nifio Dificil) y una puntuacion total.

Intervencion.

El programa const6 de once sesiones de intervencién mas una primera (sesién 0) de
presentacion y explicacién de los objetivos del programa y la investigacion. Las
sesiones, de una hora de duracion, se llevaron a cabo durante seis meses con una
periodicidad quincenal.

Para el disefio del programa de intervencion en Significatividad se opt6é por tomar como
base determinados componentes de la Terapia de Aceptaciéon y Compromiso (ACT,
Hayes, Strosahl y Wilson, 1999) sobre la hipotesis de que existe una analogia
conceptual entre la vision de los valores de ACT vy la descripcion de la Significatividad
del SOC. Se utilizaron los ejercicios, materiales y metéforas utilizados usualmente en
ACT (tomados de Wilson y Luciano 2002) centrados en la clarificacién y, explicitacién
de valores y acciones dirigidas a los valores.

Procedimiento.

Se contd con un grupo experimental compuesto por 9 madres y padres que siguieron el
programa y con un grupo control compuesto por 6 padres y madres. Durante la
aplicacion del programa todos los hijos con TEA acudian de forma semanal a
intervencion con los modelos y estrategias incluidos en las guias de buenas practicas
para la intervencion en TEA. Se evaluaron las medidas antes y después de la realizacion
del programa.



Resultados.

Tras analizar las medidas obtenidas encontramos en primer lugar que la puntuacion total
del SOC correlacionaba con todas las medidas de resultado (PSI-SF, GHQ-28) tomadas
salvo con Interaccion Disfuncional de la PSI. Sin embargo, cuando pasamos a analizar
las correlaciones entre los componentes del SOC y las medidas de resultado, el Unico
componente del SOC que correlacionaba por separado con estas medidas fue
Significatividad con la subescala Malestar Paterno de la PSI-SF, y lo hizo en mayor
medida que la puntuacién total del SOC.

Con respecto a nuestro segundo objetivo, encontramos que el programa basado en
valores de ACT produjo una mejora significativa Unicamente en el componente
Significatividad del SOC y no en el resto de componentes. Estas mejoras no se
observaron en el grupo control que no recibid la intervencién en el programa.

Por ultimo, se observaron mejoras significativas en casi todas las variables estudiadas:
Malestar Paterno, Interaccion Disfuncional y Estrés Total (PSI-SF) y en Depresion,
Ansiedad y Disfuncién Social Unicamente en los participantes que recibieron el
programa en Significatividad basado en ACT. Los tamafios del efecto para las mejoras
fueron pequefio para Malestar paterno, medio para Estrés total y grande para Interaccion
Disfuncional, Ansiedad, Depresién y Disfuncion Social.

Conclusion.

Tal y como predeciamos el componente Significatividad resulta relevante en la
prediccion del Malestar Paterno por encima del resto de los componentes del SOC.
Parece por tanto importante contemplar este componente de forma separada tanto en
el estudio de los factores relacionados con el bienestar paterno como con en los
programas de intervencion con familias, como es el caso.

Por otro lado, parece que puede ser adecuado abordar la intervencién en Significatividad
desde el trabajo en valores de la Terapia de Aceptacion y Compromiso. Ambas
perspectivas parecen estar conceptualmente préximas y ACT nos aporta, ademas de lo
conceptual, una serie de herramientas, estrategias y ejercicios bien establecidos y
contrastados. Asi pues, y a la vista de los resultados obtenidos, parece que interviniendo
desde esta perspectiva podemos lograr cambios en diferenciados en el componente
Significatividad del SOC. Del mismo modo, intervenir en esta via parece tener buenos
resultados en cuanto a las mejoras en diferentes medidas de bienestar paterno.

Por ultimo aunque las limitaciones del estudio, pendiente de publicacion, son muchas,
parece poner en la pista de una posible guia en la intervencién con padres y madres de
hijos con TEA para mejorar su bienestar. Es necesario continuar ahondando en
programas de intervencion que incidan de manera explicita sobre este aspecto.
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1. Justificacion

La investigacion se va a realizar en el Centro Educativo Linda Vista y en la Escuela Francisco Gamboa
ambas ubicados ubicadas en Tres Rios, provincia de Cartago, pero que pertenecen a la region
educativa de Desamparados. Esta es una comunidad con problematicas en diferentes contextos por
ejemplo el social, econémico y cultural; sus pobladores poseen una baja escolaridad y la mayoria son

madres jefas de hogar.

Las familias llevan a sus hijos e hijas a control de desarrollo al EBAIS de la comunidad, donde en
muchas ocasiones no detectan condiciones particulares que pueden evolucionar hacia una posterior

necesidad educativa especial.

El trastorno del espectro autista es una de ellas, se presume que se debe al desconocimiento del
personal de salud, sobre caracteristicas que pueden presentar y lo confunden con problemas de

conducta propios de la edad.

Las personas con autismo presentan varias caracteristicas segun Granana (2014) “(...) la dificultad es
mas marcada en las areas de interaccién social, comunicacion y lenguaje con conductas repetitivas e

intereses restringidos, (...).” (p.41). Algunas familias desconocen que sus descendientes lo poseen,
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hasta que ingresan al sistema educativo, por lo tanto, el estudiantado con este diagndstico casi nunca

ha tenido una estimulacion previa en ninguno de sus aspectos.

Al ser preescolar el primer nivel educativo que tienen que cursar, es donde se espera que se les brinde

el mayor apoyo posible.

El Centro Educativo Linda Vista, y la Escuela Francisco Gamboa a lo largo de los afios, han acogido
estudiantado con el diagndstico de trastorno del espectro autista y probablemente también se ha

trabajo con poblacion sin diagndstico.

El abordaje ha sido basicamente educativo para cumplir programas y a nivel conductual para darles
apoyo, se desconoce la implementacién del uso de estrategias puntuales en el aspecto de la

comunicacion, especificamente en los componentes semantico-pragmatico en el trabajo de aula.

La investigacion pretende conocer, si el profesorado de preescolar utiliza estrategias para el abordaje
de los aspectos semantico-pragmatico en el estudiantado con trastorno del espectro autista, ademds
si estas son pertinentes, posteriormente se busca hacer una propuesta metodoldgica, utilizando
estrategias para la mediacion en el aspecto semantico- pragmatico del estudiantado con trastorno

del espectro autista.

Los principales beneficiados seria el estudiantado con trastorno del espectro autista, ya que tendrian
la oportunidad de interactuar mas asertivamente, pues el profesorado podria planear clases mas

significativas para ellos y asi seria fluida la mediacion pedagdgica.

Otros de los beneficiados son las familias, pues tendrian mucho apoyo para sus hijos e hijas en el
proceso de inclusion educativa, ademas el profesorado tendia la oportunidad de realizar una

mediacién pedagédgica pertinente y brindar una educacién de calidad.

Si esta situacion no se corrige, los principales afectados serian la poblacién que ingresa o cursa el
nivel de prescolar y que presente trastorno del espectro autista, ademds de sus familias también
afectaria al profesorado, pues al no tener los recursos necesarios le va a corresponder investigar,
realizar prueba y error y asi buscar el camino mas acertado para el trabajo con la poblacién que lo

requiere.

2. Objetivos

2.1 Analizar las estrategias de mediacion pedagdgica que utiliza el profesorado de preescolar para el

proceso semantico pragmatico, en el estudiantado con trastorno del espectro autista.



2.1.1 Identificar cudles son las estrategias de mediacion pedagdgica que utiliza el profesorado de
preescolar, para el abordaje del componente semantico pragmatico en el estudiantado con trastorno

del espectro autista.

2.1.2 Determinar la pertinencia de las estrategias de mediaciéon pedagdgica utilizadas por el
profesorado de preescolar, para el abordaje del componente semantico pragmadtico en el

estudiantado con trastorne del espectro autista.

2.2 Elaborar de una propuesta de estrategias de mediacidén pedagdgica, que favorezcan el desarrollo

del componente semdntico pragmatico en el estudiantado con trastorno del espectro autista.

2.2.1 Proponer estrategias pertinentes para el desarrollo del componente semantico pragmatico del

estudiantado con del trastorno del espectro autista

2.2.2 Validar las estrategias de mediacidn propuestas para el abordaje del componente semantico

pragmatico en el estudiantado con trastorno del espectro autista.

3. Metodologia

Esta investigacidn se va a desarrollar dentro del paradigma cualitativo, segin Sampieri (2014) “(...) el
cualitativo, para que el investigador se forme creencias propias sobre el fenédmeno estudiado, como
lo seria un grupo de personas Unicas o un proceso particular.” (p.10) En este caso poder conocer
estrategias que las dicentes de preescolar puedan utilizar para la estimulacion del proceso semantico-

pragmatico, de la comunicacién en la nifiez con trastorno del espectro autista.

Ademas se va a utilizar el enfoque fenomenolégico segiin Sampieri (2014) “Cuando se busca entender
las experiencias de personas sobre un fendmeno o multiples perspectivas de éste.” (p. 471). En este
caso se pretende conocer las estrategias de estimulacidon que utilizan las dicentes de preescolar, si
estas son pertinentes y proponer una serie de estrategias para el abordaje del estudiantado con

trastorno del espectro autista.

4. Participantes

Los participantes son maestras de educacidn preescolar de los niveles materno, infantil y transicion

de las escuelas Linda Vista y Francisco Gamboa Mora ambas de Rio Azul.

5. Técnicas

Las técnicas empleadas en esta investigacion son: las entrevistas y la observacién. La entrevista es

segln Benney y Hughes (1970), citado por Taylory Bogdan (2008) "la herramienta de excavar, favorita



de los socidlogos. Para adquirir conocimientos sobre la vida social, los cientificos sociales reposan en
gran medida sobre relatos verbales.”(p.45). Por medio de este recurso se podra conocer cudles son
las estrategias que utilizan las dicentes de preescolar, si estas son pertinentes para la atencién del

estudiantado con trastorno del espectro autista.

Ademds como se mencioné anteriormente se va a usar la observacion, segin Sampieri (2014..)"
Observacion cualitativa no es mera contemplacién (“sentarse a ver el mundo y tomar notas”); implica
adentrarnos profundamente en situaciones sociales y mantener un papel activo, asi como una
reflexion permanente. Estar atento a los detalles, sucesos, eventos e interacciones.”(p.399), de esta
forma se va a determinar en esta investigacidn las acciones realizadas por las dicentes de preescolar

y si estas son pertinentes para la atencidn de los dicentes con trastorno del espectro autista.

6 .Posibles Estrategias

A continuacidn se brindan una serie de posibles estrategias que pueden ser usadas por las dicentes,
con la intencién de estimular el aspecto semantico-pragmatico en el estudiantado con trastorno del

espectro autista en el aula de preescolar.
Nombre de la actividad: Me pongo en los zapatos del otro.

Objetivo: Identificar acciones que puede llegar a desarrollar el dicente cuando se enfrente a

situaciones como las planteadas en la [dmina.

Materiales: Ldminas de persona recibiendo una flor, sefior cruzando la calle, animal peleando, nifio

trabajando.

Estrategia: El estudiantado elige una ldmina ilustrada con diferentes situaciones, por ejemplo: una
persona dandole una flor a otra persona, y se le solicita al dicente que diga un comentario apropiado
para esta situacion. Al dicente se le debe de orientar si expresa que no sabe, se le puede contar una
historia previa sobre la lamina y hacerle ver los sentimientos que pueden estar experimentando las

personas de la [ldmina.
(Autoria propia)
Nombre de la actividad: Me siento (feliz, triste, enojado asustado). Cuando?

Objetivo: Relacionar las emociones que experimentan los nifios y nifias de las l[dminas con las

emociones propias.



Materiales: Cuchara de madera con imdgenes de nifios y nifas expresando diferentes emociones y

con un espejo.

Estrategia: Se le brinda al estudiantado una cuchara de madera que por un lado tiene la imagen de
un nifio o una nifia con diferentes emociones (feliz, triste, enojado, asustado, impresionado) y en la
otra parte de la cuchara tiene un espejo. Primero se solicita al dicente que explique qué emocidn
expresa el nifio o la nifa, que ve y se le pregunta qué situaciones lo hacen sentirse de esa forma y
luego se le pide que vuelva el espejo y viéndose imite la expresién del nifio o la nifia. Se les motiva

para que lo hagan por unos minutos.
(Autoria Propia)
Nombre de la actividad: Dibujando Frases

Objetivo: Interpretar las frases que son de uso comun y poder comprender su aplicacién en la vida
diaria
Materiales: Frases

Estrategia: Se le brinda al dicente una lista de frases y se le explica el significado y la aplicacién en la
vida diaria, posteriormente se le pide que elabore un dibujo de cada frase o que interprete la

situacién con mufiecos plasticos.

Se puede usar una consigna para que el dicente sepa que cuando se escuchen una oracion de este

tipo sepan que no es literal.

Por ejemplo “Es un decir” “No es asi como lo dicen “ “ Eso sélo un ejemplo”, para que después esta

clave la usen los familiares y el mismo profesorado en el diario vivir.

e Llueven perros y gatos.

e Hoy caigo muerto del cansancio.
e Esdoblando la esquina.

e Muero de larisa.

e Tengo tanta hambre que me comeria un elefante.

(Autoria propia)

Nombre de la actividad: Espero mi turno para hablar.
Objetivo: Distinguir el momento para hablar durante una conversacion.

Materiales: Titeres y banderin rojo.



Estrategia: Se le brinda al dicente diferentes titeres para que elija uno, la dicente usa otro.
Posteriormente la dicente utiliza un banderin rojo y le explica que el titere que va a usar él, sélo debe
de hablar cuando se le muestre el banderin, cuando el banderin no se muestra es el turno de la

dicente de poder hablar.

(Autoria Propia)
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26124 - ICONICIDAD DE ARASAAC, SPC Y BLISS, SEGUN NIVEL DE FUNCIONAMIENTO EN AUTISMO

AUTORES E INSTITUCIONES: Sherezade Gomez (ASTEAMUR), Francisco Cabello (Universidad de

Murcia)
TEXTO

Introduccion: Bertola (2017) en su tesis doctoral, estudid la iconicidad del conjunto de pictogramas
de ARASAAC en una pequefia muestra de nifios con TEA, hallando que este conjunto era mas
transparente que en SPC o Bliss. Bertola (2017) no control6 el nivel cognitivo de los participantes. En
este trabajo aplicamos la misma tarea que el estudio de Bertola (2017), pero controlando el nivel de
funcionamiento de los participantes, 30 sujetos (de edad entre 78 y 212 meses) diagnosticados con

trastorno del espectro autista.

Metodologia: El estudio se dividio en varias sesiones: cuestionario IDEA contestado por los terapeutas
de los sujetos, evaluacidén inicial (S. Battelle y K-Bit), 1 sesidn para pasar la tarea de transparencia. En
cada sesidn, se presenté un total de 30 grupos de pictogramas correspondientes a nombres, verbos
y adjetivos, y la tarea de los participantes de bajo funcionamiento, era sefialar el pictograma del grupo
que correspondiera a una palabra presentada oralmente. Y en los sujetos de alto funcionamiento,

era dar con el ratdn el pictograma del grupo que perteneciera.

Resultados: Los pictogramas de ARASAAC obtuvieron una mayor iconicidad que la de los simbolos

SPCy Bliss, aunque el valor varié en funcion de la categoria gramatical.

Discusion: Estos hallazgos son coherentes con la hipdtesis de transparencia, ya que los resultados
muestran un elevado indice de transparencia de ARASAAAC en los sujetos con trastorno del espectro

autista, de bajo y alto funcionamiento.

SISTEMA DE EVALUACION

Se calculé un ANOVA de medidas repetidas, con dos factores intrasujeto: conjunto de pictogramas
(con tres niveles: ARASAAC, SPC y Bliss) y categoria gramatical (también con tres niveles: nombres,
verbos y adjetivos). Como factor entresujetos se utilizé el grupo (con dos niveles: bajo y alto

funcionamiento).

La prueba de Mauchly mostré que se cumplié el supuesto de esfericidad para el efecto principal de
categoria y para la interaccién conjunto x categoria, mientras que para el efecto principal de conjunto

no se cumplié por lo que los valores de significacién estadistica deben ser corregidos.
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26129 - PROYECTO EDUCACION FiSICA EN UN CENTRO DE EDUCACION ESPECIFICO PARA
ALUMNADO CON TEA.

Daniel Laguna Velasco, Patricia Granja Ferndndez, Maria Luisa Rodriguez Castro,
Laura Rodriguez Martinez, Laura del Rio Gonzalez.

Resumen:

Este proyecto surge para dar respuesta a la necesidad de incluir la asignatura de Educacion
Fisica en un centro de educacion especial para alumnos con TEA y discapacidad intelectual.
Antes de comenzar nuestro proyecto realizamos una busqueda bibliografica sin éxito ya que
no encontramos ninguna adaptacion del curriculum ordinario a nuestras necesidades.

Una vez realizada la adaptacion del curriculum, se ha llevado a cabo la puesta en practica
en un centro de educacién especial con 14 alumnos de E.B.O y 5 alumnos de T.V.A. Este
grupo se subdividié en 3 subgrupos por edades; entre 6y 12 afios (10 alumnos), de 12 a 16
afos (4 alumnos), entre 16 y 21 afios (5 alumnos). Para cada grupo de edad se propusieron
actividades acorde a su nivel madurativo y capacidades. Estas actividades se traducen y
reflejan mediante objetivos en las programaciones de los alumnos. Son revisadas y
evaluadas al finalizar cada trimestre.

En cuanto a la metodologia especifica nos basamos en el programa TEACCHH para
estructurar espacios y actividades. Trabajamos la comunicacién mediante SAACS. Y
utilizamos el programa de apoyo conductual positivo.

Los resultados obtenidos son satisfactorios ya que todos los alumnos incluidos en el
programa han mejorado sus habilidades fisicas, disfrutando del deporte y fomentando
hébitos saludables en su vida.

1. INTRODUCCION:

Este proyecto se inicia para poder incluir la asignatura de Educacién Fisica en un centro de
educacién especial para alumnado con TEA y discapacidad intelectual asociada. Desde
Autismo Ledn pensamos que la manera de realizar Educacion Fisica con nuestro alumnado
debe ser a través del juego ya que es una gran herramienta de aprendizaje para el ser
humano. Ademas el juego tiene una gran ventaja respecto a otras formas de aprendizaje,
debido a su caracter ludico. De esta forma so6lo tenemos que conseguir encontrar un juego
atractivo y que centre la atencion de los estudiantes para asi comenzar con nuestras
ensefianzas.

Ademas a través de los juegos y actividades se fomentara la educacion del nifio no solo
desde un aspecto fisico si no también favoreciendo la compresion y aceptacién de normas
sociales. Por lo tanto podemos afirmar que los nifios necesitan jugar ya que esto favorecera
el desarrollo integral de su persona, mejorando su afectividad, la motricidad, las capacidades
cognitivas, la creatividad y la sociabilidad.

Una de las ventajas que encontramos en las clases de educacion fisica es la posibilidad de
trabajar tanto de forma individualizada con los alumnos como de forma colectiva.

2. OBJETIVOS:
Los objetivos que se propusieron para el proyecto fueron los siguientes:



-Realizar una adaptacién del curriculum de Educacion Fisica en todas sus etapas (Educacion
Infantil, Educacién Bésica Obligatoria y Transicion a la Vida Adulta) para alumnado con
Trastorno del Espectro del Autismo y discapacidad intelectual.

-Poner en marcha este curriculum adaptado a través de actividades y metodologia especifica
para alumnado con TEA y discapacidad intelectual asociada.

-Crear habitos saludables a través del juego y las actividades de E.F.

-Aprender a realizar diversos juegos sociales.

3. METODOLOGIA Y DESARROLLO:
Antes de comenzar con este proyecto, se realiz6 una busqueda bibliografica sin existo, ya que
no se encontré ninguna adaptacion del curriculum de Educacion Fisica para personas con
TEAy discapacidad intelectual. También se consulté y recopil6 la legislacion educativa actual.

El siguiente paso que dimos fue adaptar el curriculum, para ello se seleccionaron los
estandares de aprendizaje del curriculo oficial y se organizaron en un nuevo documento
respetando las caracteristicas de desarrollo y aprendizaje de la poblacion a la que va dirigido.
Para ello muchos de estos estandares de aprendizaje fueron modificados y algunos fueron
suprimidos.

Una vez hecha esta adaptacion se llevd a cabo su implementacion con 19 alumnos (14
alumnos de E.B.O y 5 alumnos de T.V.A), que fueron divididos en 3 subgrupos, entre 6y 12
afios (10 alumnos), de 12 a 16 afios (4 alumnos), entre 16 y 21 afios (5 alumnos). Para cada
grupo de edad se propusieron actividades acorde a su nivel madurativo y capacidades.
Ademas se tuvo en cuenta en la planificacion de las actividades la metodologia especifica
utilizada en Autismo Ledén (TEACCH, SAAC, ACP).

Estas actividades se traducen vy reflejan mediante objetivos en las programaciones de los
alumnos. Después de cada trimestre las programaciones son evaluadas y revisadas para
ajustar de nuevo los objetivos.

Todos los alumnos realizaron 2 sesiones de Educacion Fisica (45 minutos cada una de ellas)
a la semana. Durante los 3 trimestres del curso.

4. CONCLUSIONES:
Una vez implementado este nuevo curriculum podemos decir que los 19 alumnos hacia los
que fue dirigido participaron con éxito en las clases de Educacién Fisica propuestas,
mejorando sus habilidades y destrezas a lo largo del curso escolar.
Esta es la base para asentar en el futuro el trabajo en el area de la Educacién Fisica escolar
desde Autismo Ledn.
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26139 - “El Centro Integral de Recursos como forma de organizacién innovadora,
referente y eficiente”

Luis Arenas Bernal, Marcos Zamora Herranz, Pepe Martin Alvarez, Moisés Pampin Torres. Autismo

Sevilla

La idea de modificar parte del funcionamiento de la entidad surge de varios factores que se
superponen en el tiempo. Por un lado el aumento de la prevalencia del TEA; Autismo Sevilla, de
ambito provincial, se sitla en un territorio muy amplio, bien comunicado, pero con distancias largas
entre diferentes poblaciones. Siendo la entidad referente en TEA de la provincia, no podemos
asegurar una intervencion de calidad a todas las personas con TEA de nuestro ambito, estimadas en
unas 15.000 personas. Por otro lado, el enfoque que la entidad, a través de sus lideres, ha tenido
siempre hacia la inclusién de las personas con TEA y a facilitar a sus familias los recursos mas cercanos
a su contexto habitual, siempre asegurando su calidad y especializacion. Este enfoque nos ha llevado
siempre a buscar y compartir con otros profesionales y entidades, intervenciones, ideas y buenas
practicas para mejorar la atencidn a las personas con TEA y sus familias y nos ha permitido a través
de los veinte aios de experiencia en los diferentes servicios, adquirir ciertos conocimientos, valores

y aspectos a transmitir a través de nuestros profesionales.

Partiendo de estas circunstancias, y de la idea original de Angel Riviére, que le da nombre al Centro
Integral de Recursos, a partir de 2015 abordamos un cambio organizacional que nos facilita la
implementacion del CIR como elemento central de la entidad, englobando a todos los servicios de
ésta, valiéndose de todos sus valores y conocimientos y aprovechandolos en dos vertientes: hacia
dentro, para generar servicios, intervenciones y tecnologias innovadoras, y hacia afuera, para

compartirlas con el resto de la comunidad en la que estdn todas las personas con TEA.

En base a estas dos vertientes, se han establecido lineas de:

1. Asesoramiento a familiares, profesionales y entidades. Generando un proceso de Atencidén y
derivacién de la demanda, en funcién de las necesidades expresadas o detectadas en la familia o la

persona con TEA, asi como los profesionales; poniéndoles en contacto con el profesional o



profesionales mas preparados para dar la informacién adecuada a sus requerimientos y expectativas

y establecer el formato mas adecuado para el asesoramiento.

2. Investigaciéon e innovacion. Procedimentando la Gestion del conocimiento presente en la entidad
a través de sus profesionales, familias y personas con TEA. Este proceso nos permite la creacién de
Grupos de Mejora y de Trabajo en el que se aglutina la experiencia y motivacién de personas por
generar innovacion en la entidad, en diferentes ambitos (Comunicacién, Inclusién, Apoyo Conductual

Positivo, Accesibilidad Cognitiva, Nuevas Tecnologias, Salud y Bienestar Fisico, Salud Mental, etc.).

Por otro lado nos lleva a generar convenios de colaboracién con Universidades y otras entidades para
investigar sobre aspectos innovadores o que nos generan hipdtesis a demostrar en nuestra

intervencién en diferentes aspectos.

3. Alianzas con entidades del entorno para la inclusién de personas con TEA. No pretendemos dejar
lo que hacemos en el papel, por lo que tenemos una politica activa de alianzas con cualquier entidad
del contexto cercano de cada usuario que nos permita hacer mas inclusivo su dia a dia. Dentro de
esta linea incorporamos acciones como la colaboracién con entidades de ocio, deportivas, comercios
de la zona, bares, etc. con idea de dar una visién positiva y realista del TEA en un ambiente

normalizado.

4. Formacién y aprendizaje en red. Establecemos un itinerario formativo “basico” para formarse en
el TEA abierto a cualquier persona que le interese la formacidn especializada. Ademads generamos
cursos monograficos o a la demanda del colectivo que nos lo pida, con los temas en los que tenemos
profesionales expertos o con experiencia en el sector. En el curso 2017-18 se han generado mds de
40 acciones formativas con mas de 1300 asistentes, en las que han participado mas de 20

profesionales docentes de la entidad.

Al mismo nivel de importancia situamos las acciones llevadas a cabo para el reciclaje y la mejora
continua de nuestros profesionales, visitando otros centros, entidades, compartiendo con otros
profesionales en contextos cercanos o en foros como Congresos, Jornadas, etc. gestionados desde el
CIR para garantizar la horizontalidad e impacto de estos conocimientos adquiridos en la entidad y en

las personas con TEA



APRENDIZAJE EN RED INNOVACION

Bapecalzwr y capacitar comao centro Fromoves Grupas de Mejors, Fomectar
referente 3 otaas entidades y la participadidn o iniCativas de
profesionales cel secion nvestigacidn e Innovacin, iImpuls
Semalblizacion de TEA raateria s y pubicaciones propions,

o

/ @y AUTISMO
ALISEVILLA

CENTRO INTEGRAL
DE RECURSOS

FORMACION Y GESTION CALIDAD EN LA
DEL CONOCIMIENTO INTERVENCION
Emablecer Manes de Carrena, ASOQUrar umd encidn eNceme 3 1 wex gue
Reconocimemos y Formadan Erica y de Covdad 3 s personas con TEA y
esprcialieads, bwads e by sus Faomi s,

COMPetencias o los profasonales,

Hemos generado indicadores de rendimiento y satisfaccion de cada una de las lineas citadas para
evaluar la eficacia y eficiencia del CIR, que incluye porcentajes de la jornada de varios profesionales

de la entidad para poder llevar a cabo las acciones indicadas.

Los resultados de esta nueva forma de organizacion, nos ha permitido enfocarnos hacia la inclusion
de las personas con TEA en su contexto habitual, pasando mas de la especificidad de los servicios a
la especializacién de las personas o contextos con los que se relacionan en su dia a dia, generando

una mejora de la Calidad de Vida tanto a ellos como a sus familias.



26140 - “Formacion en Competencias Transversales para Profesionales. Porque no
sélo vale saber de TEA”

Luis Arenas Bernal, Marcos Zamora Herranz, Raul Olmedo Marin, Moisés Pampin Torres. Autismo
Sevilla.

La formacion en competencias transversales no relacionadas directamente con la formacién vy el
desempeno técnico en Autismo, aparece en Autismo Sevilla como aportacién de un Grupo de Trabajo
de Personas (profesionales, familias y personas con TEA) de la entidad que describieron como tienen
gue ser los profesionales de la entidad. Y me refiero con “ser” porque no sélo se basaba en lo que

tenian que saber o hacer, sino en cdmo hacemos las cosas.

Para ello, aprovechamos el marco de la evaluacidon del desempefio, para elaborar fichas de los
puestos profesionales de la entidad. En paralelo, disefiamos un mapa de competencias que
entendiamos, debian estar presentes en nuestros profesionales, algunas en funcién de cada puesto
de trabajo, y otras si transversales a cualquier profesional y alineadas con los Valores de nuestra
entidad. De éstas ultimas y de la evaluacion de necesidades formativas que realizamos a los

profesionales cada afio, detectamos algunas competencias a trabajar de forma inmediata.

Diseflamos un borrador con las competencias que detectamos mds urgente trabajar, y con una
metodologia innovadora que saliera del formato magistral con el que no habiamos logrado un gran

impacto en ocasiones anteriores.

Para ello disefiamos tres focos de la formacién, basados en nuestro nuevo organigrama, por un lado

el:

- Equipo Directivo de la entidad, formado por el Director General, Director de Organizacién y
Sistemas y el Director del Centro Integral de Recursos. Para este grupo disefiamos una
formacién centrada sobre todo en liderazgo y trabajo en equipo, pasando por todas las
competencias necesarias para ello, con un formato que combina sesiones de coaching
individual (6 sesiones por cada persona) mas sesiones de pequefio grupo, que incluyen a los
tres miembros en sesiones practicas con profesionales especializados en por ejemplo Gestion
del Tiempo, Negociacién, etc.

- Equipo Lideres. Centramos los mayores esfuerzos en este grupo, al ser el que consideramos
en nuestro nuevo modelo mas horizontal, el verdadero motor de otros equipos en la entidad.
Este equipo incluye a los coordinadores de los diferentes servicios y los técnicos de todas las

areas de la entidad, mas el equipo directivo. 13 personas. La metodologia siempre



participativa abarcé las siguientes competencias: Liderazgo, Comunicacion Eficaz, Trabajo
en Equipo, Gestion del Tiempo, Gestion de Emociones. La idea con este equipo es que hiciera
posteriormente una formacidn en cascada en el resto de sus equipos de profesionales.
- Equipo Personas. Seleccionamos las dos competencias mas demandadas por los
profesionales en el cuestionario y organizamos jornadas de formacidn en Gestion del Tiempo
y Gestion de Emociones, acompafiadas de momentos dedicados a compartir un rato entre
companieros. Esta formacidn, consistente en formatos de jornada con una metodologia muy
participativa, se llevé a cabo con mas de 70 profesionales de los diferentes servicios de la
entidad.
Tras el primer curso de formacién, hicimos variaciones sobre lo establecido. Pensdbamos que con
este primer curso ya calaria lo aprendido, interiorizdndolo como para poder hacer la formacién en
cascada al resto de profesionales, pero tras las Ultimas sesiones en las que evaludbamos el proceso,
decidimos enfocar la formacidn un segundo afio en equipos concretos, de forma que las actitudes
gue si hemos mejorado y cambiado, se conviertan en comportamientos habituales y rutinizados en
nuestro dia a dia que permitan esta transmisiéon de conocimientos, actitudes y aptitudes entre el

resto de compafieros de un mismo equipo.

Como resultado de la formacion en competencias transversales nos hemos encontrado a
profesionales mds participativos en el dia a dia de la entidad, con mas conciencia de un proyecto

comun que es Autismo Sevilla y mas satisfechos con la atencién a sus demandas formativas.

Esperamos que esta formacién se visualice en la evaluacién por competencias a llevar a cabo por la
entidad en los proximos meses y desde ahi en el futuro, pudiendo de esta forma disefiar planes de
formacién no sdlo de la entidad o de los servicios o equipos, sino planes individuales de formacion
en competencias y/o comportamientos concretos que nos hagan mejores profesionales y mejores
equipos, ya que sabemos que son aspectos fundamentales para trabajar motivados con un colectivo
tan apasionante pero a la vez tan dificil y con aspectos que rodean al dia a dia que generan actitudes

y sentimientos encontrados.

Para poder hacer esta evaluaciéon lo mas objetiva posible, optamos por un modelo de evaluacion 360
en el que varios profesionales valoran los comportamientos que pueden observar en sus
companfieros, para este aspecto es fundamental la formacién llevada a cabo, para poder gestionar las
emociones y la forma de comunicarlas en un contexto de “evaluacién” pero enfocado a la mejora

personal y del equipo.

Bibliografia:



INAEM, Instituto Aragonés de Empleo. Guia para el disefio de planes formativos en la empresa a partir

de la evaluacién de competencias, 2010.

Alles, Martha Alicia. Diccionario de Comportamientos. Gestidon por Competencias: como descubrir las

competencias a través de los comportamientos, Granica 2005.

Plan de Formacidn de Cruz Roja Espafiola, 2007.



26143 - ABSTRACT 3,2,1... CAMARA, ACCION y HHSS a Trabajar
Autora: Marta de la Cruz Muiioz de Ledn
OBJETIVOS DEL TRABAJO:

Objetivo General: Trabajar las HHSS desde un plano mas divertido, donde vemos y realizamos
pequefios cortos, que posteriormente visionamos y trabajamos en nuestros grupos de HHSS.
Asimismo, estos cortos también los utilizamos para actividades especificas de la Asociacién

ASTEAMUR (Asociacién para personas con Trastorno del Espectro Autista de Murcia).

Objetivos Especificos:

OEZ1: Entrenar la adquisicion de las siguientes habilidades: afectividad, empatia, asertividad,
cooperacion, comunicacion, autocontrol, comprension de situaciones y resolucién de

nuestros usuarios con TEA.

OEZ2: Promover la sensibilizacién y concienciacion de las personas con TEA, entre todos el

publico que visione los videos.

AMBITO EN EL QUE SE DESARROLLA

Este proyecto es una actividad de la Asociacion ASTEAMUR (Asociacidn para personas con Trastorno

del Espectro Autista de Murcia)
BREVE RESUMEN DEL TRABAJO REALIZADO

Durante las terapias de grupo de HHSS, vimos que era necesario incluir nuevas tecnologias para
trabajar con nuestros usuarios, ya que son muy motivadoras y reforzadoras, ademas de aprender a

utilizar herramientas tecnoldgicas.

Decidimos trabajar las habilidades sociales, ya que para una persona con TEA es complicado
comprender y regular sus propias emociones. Al mismo tiempo de trabajar con cortos que trabajan
diferentes habilidades, decidimos adaptar sus necesidades para plasmarlos y trabajarlos mediante

pequefios guiones, que mas tarde grabamos y montamos.

Finalmente, confeccionamos un guién de cuestiones que nos ayudar a trabajar los objetivos

planteados.

PRINCIPALES RESULTADOS OBTENIDOS



Este trabajo, no se ha valorado cuantitativamente, pero si podemos decir que a nivel cualitativo,
vemos avances en nuestros usuarios, y ponen en practica las habilidades sociales en diferentes

contextos. Ademas de ser una actividad muy atractiva y disfrutan desarrollandola.
ASPECTOS RELEVANTES PARA LOS PROFESIONALES DEL AUTISMO

Los profesionales especializados en autismo tenemos que aportar nuestra formacién y conocimientos
para mejorar las habilidades sociales de las personas con TEA, y poder ayudarles a mejorar su calidad

de vida.



26143 - TITULO DEL PROYECTO: 3, 2, 1... Cdmara, accién y HHSS a Trabajar!

AUTORES:

Marta Muioz, Sherezade Gémez, Alicia Lorente, Inmaculada Bravo, Raquel Albaladejo, Raul Pérez.

La idea de llevar a cabo este proyecto surgié de una puesta en comun de ideas tanto de los
profesionales como de los propios usuarios de la asociacién. Es bien sabido que Youtube y otras redes
sociales han conseguido que el video sea el medio por excelencia para compartir contenido, asi como
para darse conocer. Y el hecho de que ellos participaran en la mayor parte del proceso creativo
muestra de forma clara que el medio utilizado ha resultado el ideal para que la motivaciéon sea la mas

adecuada.

El formato de este proyecto ha hecho que sea posible plantearlo como una suerte de Role-playing en
el que tenian que asumir un papel, donde constructos como el simbolismo, la imaginacién, la
espontaneidad, la originalidad, el compaferismo, pero también emociones como la frustracién, la

vergiienza y el enfado se convierten en realidad de una manera menos forzada.

En general, el proyecto ha resultado muy atil para trabajar los distintos objetivos especificos de cada
uno de los usuarios TEA participantes en el mismo, de una forma original y divertida pero que ha
facilitado la proliferacidn de ciertas situaciones que dificilmente pueden darse en una terapia comun

individual en incluso en grupales, dada la alta carga de imprevisibilidad del mismo.



1. 26155 - “DE CAMPAMENTO
CON MIS COMPANEROS”
Responsable: Estela
Gallego.
Autores: Autismo Ledn: Estela Gallego, Raquel Soto,

Marta Lopez y Ana Lépez.

2. JUSTIFICACION:

Este proyecto surge bajo la premisa del valor inherente que todas la personas tienen de aportar a la
sociedad y de su potencial de aprendizaje y se engloba como parte del Programa de
Inclusién y Ocio en la Comunidad de la Asociacion Autismo Ledén en el que se
pretende facilitar que las personas con TEA puedan acceder y disfrutar de espacios
dentro de nuestra ciudad en el que desarrollar nuevas actividades de aprendizaje y

ocio.

La inclusion es una actitud ante la vida, relacionada con un sistema de valores y creencias. Asume que
la diversidad, la convivencia y el aprendizaje en los grupos es la mejor forma de
beneficiar a todos y cada uno de los participantes. Conlleva valores tales como:
aceptacion, el sentido de pertenencia, la relacién personal, la interdependencia y la
consideracion de todos los agentes implicados en la comunidad. Supone un marco
de referencia para los derechos de todas las personas y, sobre todo, potencia la

formacion de todos como personas.
3. OBJETIVOS: Objetivo
General:

— Mejorar la calidad de vida de los nifios con TEA mediante actividades de juego inclusivo en el
gue se potencian areas de desarrollo personal, social y habilidades de cooperacion y de
participacién en la comunidad.

- Mejorar la calidad de vida de los nifios de Ledn, fomentando valores de igualdad y respeto
de las diferencias mediante la realizacién de actividades Ildicas, sociales y de estimulaciéon

cognitiva compartida con nifos con TEA.

Objetivos especificos:

- Fomentar la participacidn y el disfrute de los nifios con Trastornos del Espectro del Autismo

en actividades de aprendizaje y ocio en el entorno de su



comunidad, a partir de actividades adaptadas a sus necesidades bajo la figura de

una persona de referencia especializada en TEA.

— Generalizar habilidades adquiridas en diferentes contextos, que seran reforzadas de

forma ludica.

— Enriquecer el desarrollo personal, social y emocional de los nifios con y sin TEA a través

de actividades conjuntas con nifios de su edad.

— Dotar a los nifios sin TEA de habilidades de comunicacidén y formas de interaccion

exitosas a poner en marcha con nifios con TEA.

4. TEMPORALIZACION:

Primer contacto las familias de la Asociacion Autismo Ledn, a través de un sondeo
para evaluar la demanda de esta actividad.

Contacto con los Ayuntamientos de Ledn y Villaquilambre (responsables escuelas
deportivas de sendos ayuntamientos) para mostrar interés por renovar el proyecto
y solicitar el apoyo en la iniciativa. Tras su aprobacion comienza la coordinacion y
puesta en marcha de la preparacién del mismo junto con las empresas encargadas
de coordinar los campamentos para intercambiar informacion.

Recepcion de inscripciones en Autismo Ledn.

Recogida solicitudes inscripcion en ambos ayuntamientos.

Solicitud informacidn sobre los nifios a los coordinadores de caso.

Organizacion y formacion equipo asistentes personales.

Reunidn informativa con las familias.

5. PARTICIPANTES:

Han sido 15 niflos con TEA (con y sin discapacidad intelectual) los que han

participado en este proyecto y sus edades oscilan entre los 4 y los 9 afios.

6. FUNCIONES Y RESPONSABILIDADES:

En el desarrollo de los campamentos se ven implicados diferentes grupos

cuyas funciones y responsabilidades es interesante que sean conocidas por todos

para su adecuada implantacion.

AUTISMO LEON: Responsable de la organizacién y coordinaciéon de la

actividad. Proporciona los RR.HH. suficientes especializados en TEA.
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e AYUNTAMIENTOS/EMPRESAS ORGANIZADORAS. Proporcionan infraestructuras,
materiales y personal responsable de resto de participantes y coordinador de las
actividades.

e COORDINADORA: Confecciona la organizacién de los campamentos. Controla
aspectos organizativos tales como: informaciéon de todos los participantes, mediador
entre familias y profesionales, elaboracidn y distribucién de materiales, coordinacién
con empresas y responsables de empresas, mediacién en la solucién de conflictos,
preparacion de reuniones y seguimiento de las actividades.

e IMONITORES: Responsable de un nifio durante el campamento. Posee la informacion
necesaria del nino para poder adaptar las rutinas y actividades necesarias para
mejorar su comprension, aprendizaje y puesta en marcha de las habilidades propias
del nifio. Dentro de sus funciones y responsabilidades estd la de usar los materiales y
agendas adaptadas con el nifo, dinamizar y evaluar las actividades del programa y
favorecer en la medida de lo posible el desarrollo de la autonomia, la comunicacidn,
el juego compartido con iguales y la participacién activa en las actividades

programadas.

7. BENEFICIARIOS
» Beneficiarios Directos:
Constituyen el grupo de beneficiarios directos, los usuarios de la Asociacion
Autismo Ledn que se han visto beneficiados por el disfrute de un ocio estructurado y
organizado, en un entorno controlado, apropiado y compartiendo las actividades con

otros nifios de su edad. En total fueron 5 chicos de entre 5y 9 afos con TEA.

» Beneficiarios Indirectos:

Constituye el grupo de beneficiarios indirectos, las familias (progenitores y
hermanos) de personas con TEA en Ledn, que se han visto beneficiadas al disfrutar
de unas horas del dia para facilitar el seguimiento de las rutinas laborales asi como
respiro familiar.

También son beneficiarios indirectos el resto de nifios que han participado en
dicha actividad ya que han conocido a personas con TEA, han compartido
actividades, juegos y han compartido momentos diversion.

Los respectivos ayuntamientos también son beneficiarios indirectos debido a
la repercusion publica y social que implica desarrollar y participar en este tipo de

actividades de inclusion.


mailto:asociacion@autismoleon.org
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EVALUACION

Una vez concluido el campamento se envidé un cuestionario de satisfaccién a las
familias para recabar su opinion respecto al servicio en general asi como el responsable y
el asistente personal. Ademas los asistentes personales rellenaron unas hojas de registro
de actividad, donde se recogia informacion sobre la secuencia de actividades, principales

logros, algunas dificultades encontradas, etc.

RESULTADOS Y CONCLUSIONES

Los resultados a nivel de sensibilizacion y conocimiento real del autismo han sido
muy importantes para los usuarios y sus familias, asi como para los demas nifios
participantes en los campamentos. Se han realizado numerosos juegos y actividades en
los que las personas con TEA han estado incluidas participando con las adaptaciones
necesarias pero como uno mas del grupo.

Sin duda este tipo de actividades son el mejor de los escenarios para generalizar
todos los aprendizajes adquiridos en otros servicios de la entidad como el servicio de
Habilidades Sociales y Desarrollo Personal, Deporte y Ocio adaptado y Apoyo a la
Autonomia.

Se crea el clima necesario para que las personas con TEA disfruten de ocio y nuevas
oportunidades ludicas dentro de la comunidad. Mejorando asi su calidad de vida y la de sus
familias, que pueden continuar con sus jornadas laborales en aquellos periodos no lectivos.
Se favorece de esta manera la conciliacion de la vida familiar y laboral, gracias al apoyo de

los ayuntamientos y empresas colaboradoras.



2.

26163 - “Taller de Ciencia” Responsable: Estela Gallego
Murillo.

Autores: Autismo Ledn: Laura del Rio, Laura Rodriguez,

M2 Luisa de Castro, Patricia Granja, Raquel Soto y

Estela Gallego.

JUSTIFICACION:

Este Taller surge en el CCEE “Centro Docente Autismo Ledn” por la necesidad
de crear actividades y desarrollar experiencias grupales adaptadas a personas con TEA
y Discapacidad Intelectual. Del mismo modo, a diario las familias nos preguntan sobre
ejemplos de actividades con las que puedan llenar los tiempos libres del hogar,
actividades que puedan compartir en familia y donde su hijo con TEA participe de forma
activa, aprenda y se divierta.

Por otro lado, tenemos la necesidad de aumentar su motivacion ante tareas de
aprendizaje cognitivo, social, comunicativo y conductual a través de actividades ludicas
con materiales atractivos para las personas con TEA como prevencion para la depresion

y ansiedad.

Por ultimo, a medida que los alumnos crecen, nos surge la necesidad de adaptar
no solo las tareas a su capacidad y nivel de comprensién, sino que también creemos
fundamental adaptarlas a su nivel de desarrollo (infantil, adolescente y prelaboral)
usando contenidos curriculares basicos en los centros ordinarios, de esta forma, la
ciencia se vuelve accesible para las personas con TEA y DI, ademas es una practica
que puede realizarse con otro alumnado con o sin discapacidad fomentando la inclusién

ya que es divertida y llamativa para todo los alumnos.

3. OBJETIVOS:

Los principales objetivos son:

e Hacer la ciencia accesible a través del disefio de actividades y

materiales cientificos adaptados.

e Garantizar el acceso a contenidos cientificos del curriculo.

e Desarrollar el aprendizaje en formato grupal y realizar experimentos

usando elementos su interés de forma funcional.



e Mejorar el bienestar emocional del alumno y las relaciones interpersonales con iguales
y familiares a través del aprendizaje de un conjunto de experimentos novedosos en
formato predecible y significativo.

e Desarrollar en los padres estrategias de intervencién en un formato ludico que
posteriormente llevan a casa y ponen en prdctica con sus hijos con y sinTEA.

e Fomentar la proyeccion positiva de la persona con autismo en EOEPs, tutores, AL y PT
de otros centros al ver a los alumnos con TEA y DI realizar experimentos cientificos en
las sesiones de visita.

e Poner en practica y generalizar el uso de habilidades criticas de comunicacién como la
espera, peticidn, descanso, si/no, etc. asi como también el uso de sistemas alternativos
de comunicacién potenciando la comunicacién funcional y espontanea por parte de los
alumnos.

e Aprender hdbitosy rutinas de autonomia personal propias de un laboratorio ej.: ponerse

una bata, cambiarse la camiseta, etc. de forma funcinal.

4. METODOLOGIA:

El taller de la ciencia se incluye dentro de los planes de trabajo de cada
alumno. El centro cuenta con dos documentos principales para realizar la
programacion:

-Descriptores adaptados de cada una de las competencias.

-Criterios de evaluacién de cada descriptor.

Dichos documentos se han elaborado guiandonos por la Ley Orgéanica de
Mejora de la Calidad Educativa, el proyecto Atlantida, curriculos especificos de TEA
(Denver, TEACCH) y los curriculos de Educacion Infantil y Primaria. En base a esos
documentos se realiza el plan personalizado para cada alumno elaborado para
distribuir contenidos, objetivos y criterios de evaluacion a través, no de areas, si no
de Metas/ Competencias que queremos que nuestros alumnos consigan al finalizar
el curso escolar.

Disefio y desarrollo del taller. Semanalmente un alumno selecciona el
experimento a realizar. Se trata de un taller semanal en el que se mantienen los
mismos experimentos durante un trimestre (1 experimento por cada elemento al
trimestre).

Cada experimento tiene como material principal un elemento (agua, globo o

plastilina) e incluye una explicacion.



e Agua (1- cambiar agua de color y combinacidon de colores mediante colorantes; 2-
torbellino: percepcidn visual; 3-fantasma: arriba-debajo de un alemento flotante).

o Globos (1-electricidad estatica | frotar el globo; 2- globo aerostatico:soplo y
seguimiento; 3-globo en botella: efecto vacio).

e Plastilina(1-flota o hunde segun forma; 2- creacionfiguras).

Una vez al mes se realiza el experimento de forma grupal (Actividades tipo
PUZZLE: TEACCH). A lo largo del trimestre se fomentan las entradas al aula de los
familiares para visionar del taller y poder realizarlo en casa.

Nuestras prioridades eran el acceso de nuestros alumnos a contenidos del
curriculo haciendo la ciencia accesible a los alumnos con Autismo y Discapacidad
Intelectual. Por lo que planteamos un disefio del entorno apropiado en el que se
ajustara la forma de relacion a las necesidades de cada nifio, partiendo de
actividades motivantes y usando ayudas visuales para estructurar la actividad,
basandonos para ello en uno de los pilares metodoldgicos del centro “la ensefianza
estructurada” del programa “TEACCH”. Adaptamos el taller en relacién a cada

elemento de la pirdmide.

5. CONCLUSIONES:

El taller ha conseguido un/ a:

v Incremento de la motivacién y satisfaccion (los alumnos eligen esta actividad mediante el
sefialado del pictograma en los horarios u otros momentos de eleccién).

v Incremento del tiempo en actividades funcionales, significativas y grupales dentro del
centro escolar y en la vida familiar.

v’ Sentimiento positivo de los profesionales al realizar actividades creativas de éxito en las
gue todos se divierten mejorando el vinculo, base del cualquieraprendizaje.

v’ Participacion de las familias en la elaboracidon de nuevos experimentospasandonos via
internet paginas de experimentos sencillos.

v" Aumento en el uso de SAAC, aumento en el uso del lenguaje oral ygeneralizacion de

aprendizajes y habilidades criticas de la comunicacion.

El centro se ha enriquecido con el desarrollo de estos talleres existiendo poco tiempo
para tiempos muertos en los que la persona con autismo aumente sus rituales y

conductas estereotipadas. Ademas, se han disefiado y elaborado nuevos talleres en



paralelo con temética diferente pero con las mismas bases metodolégicas como taller de
baile, taller de los sentidos, taller de las letras, taller de nimeros y colores, taller del juego,
taller de reciclado, taller de bicicleta y taller de juegos de mesa.
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26165 - ESTUDIO PILOTO DE LA EFECTIVIDAD DE LA INTERVENCION BASADA EN LEGO® EN EL APRENDIZAJE DE OBJETIVOS
LINGUISTICOS Y COMUNICATIVOS EN NINOS CON TEA

Nerea Gascon Herranz, Beatriz Bori Espinosa, M2 Dolores Grau Sevilla , Inmaculada Baixauli Fortea

La intervencidn a través de Lego (Legoff et al., 2014) nace con el objetivo de promover la competencia social en nifios con Trastornos
del espectro autista (TEA). Parte del interés natural en el juego constructivo y en teméticas asociadas para suscitar el deseo de
colaboracidn e interaccion social. Ademas, el seguimiento de reglas, la asignacion de roles y los apoyos proporcionados facilitan la
comunicacion social en un entorno seguro, al tiempo que estimulan el desarrollo de habilidades cognitivas, socioemocionales y
lingUisticas. El objetivo de este estudio preliminar es describir el impacto que tiene la intervencion a través de Lego en la adquisicion
de habilidades linguisticas y comunicativas de tres nifios con TEA. La intervencion tuvo una duracion de ocho semanas y una
periodicidad de una sesion semanal. Participaron tres nifios con TEA y dos nifios con desarrollo tipico (DT). Los nifios fueron
evaluados antes y después de la intervencion con el procedimiento “ad hoc” descrito en Ralph y Rochester (2016), basado en la Goal


http://www.teacch.com/

Attainment Scaling (GAS) (Turner-Stokes, 2009). Ademas, las sesiones fueron grabadas y analizadas de acuerdo con el sistema de
registro propuesto por Legoff et al (2014). Los resultados revelan un incremento en la adquisicion de las habilidades lingiisticas y
comunicativas trabajadas, lo que coincide con datos aportados por investigaciones previas (Lindsay et al., 2016). Los hallazgos
sugieren que la intervencion a través de Lego puede ser una forma mas de facilitar el aprendizaje y favorecer la inclusion y
participacion de las personas con TEA.



6 - Problemas de conducta en Trastornos del Espectro Autista y su relacion con déficit linglistico-comunicativo y procesamiento sensorial

M2 Isabel cabezudo de la Muela, Maria Motos Mufioz, Isabel Maria Garcia Cuenca

Se analizan 31 nifios con TEA (DSM-5), media de edad=54,03 meses y se evalua variables como desarrollo lenguaje, cognitivo,
procesamiento sensorial y problemas de conducta, mediante cuestionarios y escalas estandarizadas.

26168 - Habilidades de Comunicacion y sintomatologia del Trastorno del Espectro Autista

Inmaculada Baixauli Fortea, Belén Rosellé Miranda, Carmen Berenguer Forner, Alvaro Mira Gadea

Introduccion. La caracterizacion del perfil comunicativo de los nifios con TEA ha suscitado un gran interés en la
investigacion por las repercusiones que ocasiona en la adaptacion sociopersonal.

Objetivo. Estudiar las relaciones de los sintomas dimensionales de TEA, sociocomunicativos (criterio A) y conductuales
(criterio B) sobre las habilidades de comunicacidn (estructurales y pragmaticas) de nifios con TEA.

Metodologia. Participaron 52 nifios con TEA sin discapacidad intelectual, de edades comprendidas entre 7 y 11 afos,
igualados en edad y C.1. Los padres valoraron las habilidades de comunicacién mediante el cuestionario de comunicacion
(CCC-2) asi como la severidad de los sintomas de TEA segin el DSM-5.

Resultados. En primer lugar, los andlisis de correlacion parcial controlando por género y vocabulario, revelaron una
asociacion significativa entre la escala de pragmatica del CCC-2 y los sintomas dimensionales del TEA. En segundo lugar,
y contrariamente a lo esperado, fueron los patrones restringidos y repetitivos de conductas, intereses o actividades los que
mostraron un mayor poder predictor sobre las dificultades pragmaticas, incluso por encima de los déficits en comunicacion
social.

Conclusiones. Estos resultados respaldan, por un lado, la utilidad del CCC-2 como instrumento de screening en la
identificacion del TEA en nifios de edad escolar, lo que coincide con estudios previos (Charman et al, 2007, de Vaan et al.,
2016). Por otro lado, subrayan la necesidad de incorporar las dificultades en el &mbito conductual y sensorial en el disefio
de intervenciones dirigidas a promover la comunicacion social en nifios con TEA.



1. 26174 - SINTOMAS CONDUCTUALES COMORBIDOS EN PERSONAS ADULTAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL
SEVERA/PROFUNDA Y TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA.
2. AUTORES E INSTITUCIONES
M2 Inmaculada Planelles Fernandez. Residencia Marinada. Fundacion Villablanca.
José Alfonso Gutiérrez Zotes. Hospital Psiquiatrico Universitario Pere Mata. URV
Natalia Cristid Escruella. Residencia Marinada. Fundacién Villablanca.
David Godall Sanroma. Residencia Marinada. Fundacién Villablanca.
Antonio Labad Alquézar. Hospital Psiquiatrico Universitario Pere Mata. URV.
3. TEXTO
DE DONDE SURGE LA IDEA

La idea surge de la necesidad de ofrecer a las personas adultas con discapacidad intelectual (DI) grave y trastornos del espectro autista
(TEA) con las que trabajamos, y a sus familias, una mayor calidad de vida intentando mejorar las evaluaciones y permitiendo asi
conseguir tratamientos mas adecuados y precisos tanto a nivel psiquidtrico como psicoterapéutico y de adaptacion ambiental. Los
recursos disponibles para la atencidn de las personas con DI de niveles mds graves son insuficientes por las dificultades que representa
realizar un estudio de investigacidn incluyendo personas tan gravemente afectadas. Nosotros nos planteamos realizar un estudio
exploratorio para identificar, en nuestro ambito aquellos sintomas conductuales que se hallan ligados a los trastornos del espectro

autista en este grupo de personas.
PLANTEAMIENTOS

En el grupo de personas con DI severa/profunda y TEA, los resultados de algunos estudios apuntan a que la prevalencia de los
trastornos del comportamiento es mas elevada, en relacidon a las personas que no tienen TEA. McCarthy y colaboradores (McCarthy et
al. 2009) mostraron que los trastornos de conducta fueron alrededor de cuatro veces mds probables en las personas adultas con Dl y
TEA comparados con las personas adultas con DI sin TEA. Rojahn y colaboradores analizaron la frecuencia y gravedad de los trastornos
de conducta en un grupo de 57 personas residentes con DI de entre 23 y 81 afios. De ellos, 49 (86%) fueron diagnosticados con DI
profunda, 4 (7%) con DI severa, 2(3.5%) con DI moderada, 1 (1.7%) con Dl leve y 1 (1.7%) con Dl inespecificada. La mayoria, 40 (70.2%)
personas,de la muestra encontraron criterios de TEA frente a 17 (29.8%) (Rojahn et al. 2010). Para el diagndstico de TEA utilizaron la
prueba ASD-DA (Matson et al. 2007). Para registrar los trastornos de conducta usaron las pruebas ASD-BPA (Matson and Rivet 2008) y
el Inventario de Problemas de Conducta (Behavioral Problems Inventory, BPI) (Rojahn et al. 2001). En relacién a la prueba BPI, el grupo
de personas con DI y TEA presentaron, con mas frecuencia y gravedad, conductas autolesivas y estereotipadas que el grupo de
personas con DI que no tenian diagndstico de TEA. No hubo diferencias significativas entre los grupos en relacién a las conductas
agresivas. No se encontraron diferencias significativas entre los grupos en relacion a la prueba ASD-BPA para las conductas autolesivas
y estereotipadas. Con una muestra mayor, Matson y Rivet evaluaron la influencia de la gravedad de TEA en un grupo de 161 personas
adultas con DI y TEA (Matson et al. 2009) comparandolos con 159 personas adultas con DI sin TEA que vivian en centros residenciales.

En las cuatro categorias de trastornos de conducta de agresién/destruccidn, estereotipias, conducta auto-lesiva, y conducta disruptiva



(medidas por medio de la prueba ASD-BPA (Matson and Rivet 2008), la frecuencia de las conductas aumenté en funcién de la severidad
de los sintomas autistas. Melville y colaboradores, analizaron la prevalencia e incidencia de los problemas de conducta y la salud mental
en 77 personas adultas con autismo y discapacidad intelectual de niveles leve (18.2%), moderada (18.2%), severa (27.3%) y profunda
(36.4%), comparandolos con la poblacidn total de personas adultas con DI, y con 154 controles emparejados, uno a uno, en edad,
género, nivel de capacidad y Sindrome de Down (Melville et al. 2008). Los resultados mostraron que las personas adultas con autismo
tuvieron una mayor prevalencia de problemas de conducta comparados con la poblacién total con DI, pero no hubo diferencias en la
prevalencia o incidencia de problemas de conducta u otras enfermedades mentales comparados con los controles.

En resumen, los datos revisados sugieren una mayor prevalencia de sintomatologia relacionada con trastornos conductuales en el
grupo de personas adultas con DI y TEA, especialmente en los niveles severo/profundo. Hay una gran variabilidad en las cifras de
trastornos conductuales y psiquiatricos en la poblacién con DI. Problemas metodolégicos podrian estar sesgando el registro de
prevalencias en esta poblacion. Los datos pueden variar en funcién del emplazamiento en el que se registre la conducta, la gravedad
de la DI, la representatividad de las muestras, el uso o no de instrumentos estandarizados vy, sistemas de diagndstico o las categorias
diagndsticas consideradas en los analisis (Deb et al. 2001). Estas diferencias dificultan las comparaciones entre los estudios y la

obtencion de resultados concluyentes.

METODOLOGIA

Muestra

La muestra estuvo compuesta por 156 personas adultas con DI severa/profunda con y sin TEA, el 65.4% fueron hombres. El diagndstico
de DI fue de 42.9% (n=67) de nivel severo y 57.1% (n=89) de nivel profundo. De la muestra total, el 45.5% (n=71) tuvieron un diagndstico
de DIy TEA y el 54.5% (n=85) de DI sin TEA. En el grupo con DI y TEA, el 30.3% fueron hombres, el 15.5%, mujeres, el 38.1% con DI
profunda y el 7.7%, con DI severa. En el grupo con DI sin TEA, el 34.8% fueron hombres, el 19.4, mujeres, el 34.8% con DI severa y el
19.4% profunda. Fueron excluidas del estudio las personas diagnosticadas con Tetraparesia Espastica o con un deterioro grave de su
salud que impidiera realizar una evaluacién adecuada.

Pruebas de evaluacién

Se incluyeron las pruebas adaptadas especificamente para la evaluacidn de personas con discapacidad intelectual de niveles graves:
ASD-BPA ABC-ECA, ICAP, MESSIER y un Cuestionario de items basados en Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-
IV-TR; American Psychiatric Association 2000) y Clasificacién de los Trastornos Mentales y del Comportamiento; CIE-10 Word Health Organization
1992.

1. Escala de Problemas de Comportamiento para Adultos con Trastornos del Espectro Autista (ASD-BPA) (Matson and Rivet 2007).
Es una escala de registros de comportamientos basada en el informante que consta de 19 items. Es una escala binaria con respuesta 0 =
no es un problema o discapacidad en absoluto 0 1 = un cierto problema o discapacidad, en las conductas evaluadas. Consta de cuatro
subescalas: agresion/destruccion, estereotipias, autolesiones y conducta disruptiva. Consta de cuatro subescalas: agresion/destruccion,
estereotipias, autolesiones y conducta disruptiva. Consistencia interna para todos los items fue de 0.81, siendo de 0.83 a 0.43 la fiabilidad
de las subescalas (Matson and Rivet 2007). Esta prueba forma parte de la Bateria ASD-DA (Matson et al. 2007), construida para evaluacion

de TEA en adultos con DI en los niveles mas graves.



2. Escala de Conductas Anomalas ABC-ECA (Aman et al. 1985).
Es una escala de 58 items disefiada especificamente para evaluar los efectos del tratamiento. Como en el resto de las escalas, se requieren las
respuestas al informador que conoce a la persona. Consta de las escalas de irritabilidad y agitacién, letargia, estereotipias, hiperactividad y

locuacidad excesiva.

3. Inventario para la planificacién de servicios y programacién individual (ICAP; Bruininks et al. 1986).
Una herramienta estructurada que sirve para valorar areas variadas del funcionamiento adaptativo y las necesidades de servicio de una persona
(Bruininks et al. 1986). La evaluacién de los problemas de conducta se realiza segln ocho areas que incluyen en el manual de la versién espafiola
del ICAP (Montero 1986): Comportamiento autolesivo o dafio a si mismo, Heteroagresividad o dafio a otros, Destruccion de objetos, Conducta
disruptiva, Habitos atipicos y repetitivos (estereotipias), Conducta social ofensiva, Retraimiento o falta de atencién, Conductas no colaboradoras. La
version espafiola del ICAP ha mostrado, para personas adultas mayores de 18 afios con DI profunda, una consistencia interna de 0.62 a 0.98 en las

diferentes escalas. En personas adultas con DI severa, la fiabilidad ha sido de 0.92 a 0.99 (Montero 1986).

4. Evaluacion de Matson de Habilidades Sociales para Individuos con Retraso Mental Severo (MESSIER) (Matson, 1995).
Es una escala que consta de 85 items disefiados para valorar fortalezas y debilidades sociales en individuos con DI severa y profunda. La frecuencia
de cada item es registrada en una escala de 4 puntos tipo Likert: (0) nunca, (1) raramente, (2) a veces y (3) a menudo. La fiabilidad alfa de Cronbach
de la version americana fue de 0.94, siendo también elevadas los valores alfa para las subescalas (Matson et al. 1999). La fiabilidad test-retest en un

periodo de 2-3 semanas fue alta (r = 0.86).

5. Cuestionario segin Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-IV-TR; American Psychiatric Association 2000) y
Clasificacién de los Trastornos Mentales y del Comportamiento; CIE-10 Word Health Organization 1992).
Cuestionario de 11 items obtenidos a partir de los criterios para autismo y trastorno del espectro autista no especificado del DSM-IV-TR (American
Psychiatric Association, 2000) e CIE-10 (World Health Organization, 1992).

Procedimiento.

La evaluacion de los trastornos del espectro autista en las personas con DI severa y profunda fue realizada basandonos en los criterios del DSM-IV-
TR/CIE-10 ya que representaban los criterios diagndsticos vigentes en el momento del inicio del estudio en el 2009. Para ello utilizamos el
procedimiento de acuerdo clinico inter-jueces para el diagnostico de autismo. Una revision de los diagnosticos clinicos para cumplir los criterios de
TEA del DSM-V y CIE-10 fue realizado mediante acuerdo clinico para cada uno de los casos. Todas las personas que participaban en el estudio
fueron también evaluadas por medio de las pruebas CARS (Schopler et al. 1980) y ASD-DA (Matson et al., 2007). Las pruebas ASD-BPA'Y MESSIER
fueron traducidas y adaptadas al castellano como parte del estudio. Se obtuvo una curva ROC (receiver operating characteristics) para la obtencion y
visualizacion de los coeficientes de sensibilidad y especificidad de la puntuacién total de las escalas diagnosticas ASD-DA y CARS segun los criterios
DSM-IV-TR/CIE-10.

ANALISIS ESTADISTICOS

Los analisis de distribucién, mediante la prueba de Kolmogorov-Smirnov, mostraron que los datos no tenian una distribucion normal, por lo que se
han seleccionado analisis no-paramétricos. Las comparaciones se hacen entre el grupo de personas con DI sin TEA y el grupo de DI con TEA. La
mediana y el rango minimo y maximo fueron calculados para describir las escalas en las muestras de usuarios en los dos grupos. Para la comparacién

de variables continuas, que no seguian una distribucién normal, o para las variables ordinales se utilizé la prueba U de Mann-Whitney. Se utilizd la



prueba de Chi-cuadrado (x?) para comparar variables categéricas (frecuencia en porcentajes) entre grupos, tanto a nivel de escala como en cada
item. Se obtuvo una curva ROC (receiver operating characteristics) para la obtencidn y visualizacién de los coeficientes de sensibilidad y especificidad

de la puntuacién total de las escalas diagnosticas ASD-DA y CARS segun los criterios DSM-IV-TR/CIE-10.

El andlisis de regresion mdltiple fue realizado tomando las variables de problemas de conducta como posibles predictores de DI con TEA ajustadas
por el efecto de la edad, sexo y nivel de discapacidad. R2 de Nagelkerke, como el valor del R2 de Cox y Snell estandarizado, ha sido analizado. Este
valor oscila de 0 a 1, siendo los valores proximos a 1 los que indican un efecto mas alto de las variables independientes del modelo a examinar. Del
mismo modo, seran obtenidos los porcentajes de sujetos bien clasificados segun el modelo de regresion. Fueron realizados analisis de regresion

logistica para analizar el valor predictivo de cada uno de los items de las pruebas.

RESULTADOS En el modelo de regresién, después de ajustar
por las variables, sexo, edad y nivel de discapacidad, la sub-escala de estereotipias de la ASD-BPA fue predictiva de TEA con una OR de 5.40. El
item Habitos atipicos y Estereotipias (ICAP) fue predictivo de TEA (OR=1.53). La sub-escala de Auto-lesiones de la ASD-BPA predijo TEA (OR =
0.42). La sub-escala de comportamiento auto-lesivo o dafio a si mismo, de la prueba ICAP no predijo TEA. La sub-escala Letargia (ABC-ECA) fue
predictiva de TEA con una OR de 1.37. Todos los items de esta escala fueron igualmente predictivos de TEA. El item 45 de la escala MESSIER:
Incurre en Autolesiones u otros Comportamientos Inadecuados para Evitar el Contacto Social también tuvo valor predictivo de TEA con una OR de
3.01. Finalmente, el item Retraimiento/Falta de Atencion (ICAP) también fue predictivo de TEA. (OR=2.64).

CONCLUSIONES

Las personas adultas con DI severa/profunda y TEA presentaron mas sintomas comorbidos conductuales que el grupo de personas adultas con DI
severa/profunda sin TEA. Después de ajustar por sexo, edad y nivel de DI, en el modelo de regresion, algunos sintomas asociados con conductas
auto-lesivas (la sub-escala de auto-lesiones de la ASD-BPA y el item 45 de la escala MESSIER: incurre en autolesiones u otros comportamientos
inadecuados para evitar el contacto social), las sub-escalas de letargia (ABC-ECA), de estereotipias (ASD-BPA) y el item retraimiento/falta de atencion
(ICAP), tuvieron valor predictivo de TEA.
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26221 - ANALISIS Y VALORACION DE LOS DIFERENTES RECURSOS EDUCATIVOS, CLINICOS Y SOCIALES DE NUESTRA REGION
DESTINADOS A LA ATENCION DE PERSONAS CON TEA

Autores: Miguel Angel Escobar Solano, M2 Del Carmen Peral Rodriguez, Carmen Rabadan Martinez, Consuelo Ferrandiz Torrente, Juan

Pacheco Ortuiio, Francisco Tortosa Nicol3s.

Conforme se actualizan los datos, aumenta la alarma por el aumento de la prevalencia de personas con Trastornos del
Espectro del Autismo (TEA). En poco tiempo hemos pasado de hablar de 4-5 casos cada 10000 personas, a 4-5 cada mil

y ya hay estudios que hablan de 1-2 por ciento.

La evolucién de las personas con TEA puede ser muy variable, como también lo es el nivel de afectacién de tales trastornos. En general,
antes de los 18 meses los nifos y nifias muestran adquisiciones propias de su edad en cualquier aspecto del desarrollo. De los 18 a los
54 meses es el periodo critico en el que empiezan a aparecer los sintomas caracteristicos de estos trastornos. A partir de los 5 6 6 afios,
coincidiendo con el periodo escolar, se suele producir una mejora considerable. En la adolescencia, juventud y edad adulta se producen
circunstancias que van desde niveles de adaptacién y evolucién muy normalizados, hasta situaciones en las que las personas con estos

trastornos necesitan y requieren ayudas intensas y generalizadas.

Esta diversidad de situaciones lleva a la necesidad de una provisién de apoyos y recursos muy amplios, unos propios para personas
con TEA, otros, que aunque no dirigidos Unicamente a esta poblacidn, pueden dar respuesta a necesidades que estas personas plantean

a lo largo de su ciclo vital.

Con este trabajo pretendemos ofrecer una visidn de los distintos recursos y ambitos desde los que se atienden a las personas con TEA
en nuestra Regidn, asi como los canales de coordinacién entre los mismos. Los resultados son fruto del analisis y reflexion de los
profesionales que conforman el Equipo de Orientacidén Educativa y Psicopedagdgica especifico de Autismo y otros Trastornos Graves
del Desarrollo de la Regién de Murcia, sobre las diferentes intervenciones con los alumnos con TEA desde los diferentes sistemas que
les atiende a lo largo de su vida. El trabajo resultante surge del andlisis de la intervencién desde los distintos ambitos y la coordinacion

entre ellos.

Partiendo del articulo 71 de la LOE 2/2006, modificada por la LOMCE 8/2013, el Decreto n. 2 359/2009, de 30 de octubre, por el que
se establece y regula la respuesta educativa a la diversidad del alumnado en la Comunidad Autéonoma de la Regién de Murcia, en su

exposicion de motivos plantea:



“Las Administraciones educativas estableceran los procedimientos y recursos precisos para identificar tempranamente las
necesidades educativas especificas de los alumnos y alumnas a las que se refiere el apartado anterior. La atencién integral
al alumnado con necesidad especifica de apoyo educativo se iniciara desde el mismo momento en que dicha necesidad

sea identificada y se regira por los principios de normalizacion e inclusion”.

Esta Administracion educativa entiende, y asi se plasma en la presente norma, que la atencién a la diversidad ha de ser entendida
como un principio que debe regir toda la ensefianza, con el objetivo de proporcionar a todo el alumnado una educacién adecuada a
sus caracteristicas y necesidades. La atencién a la diversidad es una necesidad que abarca a todas las etapas educativas y a todos los
alumnosy alumnas. Es decir, se trata de contemplar la diversidad del alumnado como principio y no como una medida que corresponde

a la necesidad de unos pocos.

Asi, una respuesta educativa que tenga en cuenta la globalidad del alumno con Trastornos del Espectro del Autismo, debe aunar
informacion de los distintos ambitos del desarrollo (linglistico, cognitivo, afectivo, social...) y de las variables, tanto internas como
externas al alumno, tratando de centrarse en las necesidades educativas especiales y la respuesta a las mismas. Surge asi la necesidad
de intervenciones contrastadas desde los distintos sistemas que les atiende a lo largo de su vida, fundamentalmente el sanitario, el

educativo y el social; asegurando la coordinacidon entre los distintos &mbitos.

Desde el &mbito sanitario (Servicio Murciano de Salud), la region cuenta con siete Centros de Salud Mental Infanto-
Juvenil con distintos perfiles profesionales (psiquiatras, psicélogos-as clinicos, enfermeria y trabajadores sociales).
También es de destacar la existencia de la Seccion de Neuropediatria del Hospital Universitario “Virgen de la

Arrixaca”.

Desde el &mbito social la Region cuenta con siete Asociaciones especificas de personas con TEA (familiares) la
mayoria de ellas integradas en la Federacion Autismo Murcia. Estas asociaciones prestan servicios que van desde la
deteccion y atencion temprana, hasta la atencién de adultos en centros de dia y residencias. Son de destacar servicios

como: apoyo escolar, ocio y tiempo libre, atencién familiar, talleres especificos, etc.

Desde el ambito educativo en la Region de Murcia se atienden aproximadamente unos 3.500 alumnos con TEA en las
diferentes etapas (infantil, primaria y secundaria). La Consejeria de Educacion a través de la Direccion General de
Ensefianzas Escolares y el Servicio de Atencién a la Diversidad coordina los siguientes servicios para dar respuesta a

estos alumnos:

-Equipos psicopedagdgicos de Atencién Temprana. Se ocupan de la deteccion, evaluacion, seguimiento y

escolarizacion hasta los tres afios.

-Equipos de Orientacién Educativa y Psicopedagoégica Generales (EOEP) y Departamentos de Orientacion en IES

(Psicélogos, Pedagogos, PTSC, fisioterapeutas y maestro de Audicion y Lenguaje). Entre sus programas de actuacion



preferente referidos a alumnos con TEA destacamos la evaluacién psicopedagdégica y seguimiento, asesoramiento al

profesorado y familias, escolarizacion y participacion en la organizacion de la respuesta educativa.

-Equipo de Orientacion Educativa y Psicopedagdgica especifico de Autismo y otros Trastornos graves del
Desarrollo. Colabora y participa con el resto de servicios de orientacion en la evaluacion psicopedagdgica, escolarizacion,

seguimiento, intervencion familiar, programa de ayudas técnicas, elaboracion de materiales, etc.

-Unidad Terapéutica Educativa. Adscrito el EOEP Especifico de Autismo (maestros de Pedagogia Terapéutica,
psicologos clinicos y Trabajador social). Atiende a alumnos con Trastornos Graves de Conducta derivados de Trastornos

mentales.

- De acuerdo con la Resolucion de 25 de Septiembre de 2003, los Centros de Educacidon Especial de la Regidon de Murcia, se constituyen
como Centro de Recursos, en la actualidad hay 12 centros de Educacién Especial, uno de los cuales es el CEE "Para Nifios Autistas Las
Boqueras", cuyo centro de recursos denominado CEREA tiene ademds la peculiaridad de ser el Unico centro de recursos de dambito
regional, en la actualidad el CEREA interviene en el asesoramiento sobre nuevas tecnologias, metodologias especificas, sistemas

aumentativos de comunicacion, etc.

La escolarizacion de los alumnos con TEA en Nuestra Regidn se lleva a cabo en cuatro modalidades:
-Centro ordinario con apoyos especificos (maestros de Pedagogia Terapéutica y Audicidn y Lenguaje, Auxiliar Técnico Educativo).

-Aula Abierta en Centro Ordinario (Maestro de Pedagogia Terapéutica como tutor, apoyo de maestro de Audicién y Lenguaje y Auxiliar

Técnico Educativo a tiempo completo). Para el curso 2018-19 funcionaran en la Regidn 110 Aulas Abiertas.

-Escolarizacion Combinada entre Centro Ordinario y Centro de Educacion Especial. El alumno comparte escolaridad en ambos

Centros.

-Centros de Educacidn Especial.

La Consejeria de Educacién, Juventud y Deportes vy la Consejeria de Sanidad y Politica Social han elaborado este Protocolo de
Coordinacion, de las actuaciones educativas y sanitarias, para la deteccidn e intervencion temprana en los nifios y nifias con
trastornos del espectro autista (TEA), que abarcaria desde sus primeros meses de vida hasta los 16 afios, coincidiendo con el final de
la Educacion Secundaria Obligatoria. Se trata de llevar a cabo actuaciones educativas y sanitarias de forma coordinada que favorezcan

la respuesta educativa y sanitaria asi como de la integracidén social de los menores.

Este protocolo pretende ser un instrumento Util para todos los profesionales implicados, en la deteccion, diagnostico y
tratamiento de los alumnos con TEA, asi como para los padres y familiares implicados en el cuidado de estos menores, de

tal forma que puedan mejorar su psicopatologia, aprendizajes y calidad de vida. La deteccion precoz, va abrir el proceso



que culminara con el diagndstico Protocolo de coordinacion de las actuaciones educativa y sanitaria para la deteccion e
intervencion temprana en los trastornos del espectro del Autismo. Para ello es necesario ofrecer una informacion, tanto a
los profesionales sanitarios implicados de atencidén primaria y especializada, como a los servicios educativos para que
tenga los conocimientos apropiados sobre este trastorno.

Al no ser un trabajo de investigacion es dificil valorar los resultados obtenidos. El trabajo ha constado de tres partes
fundamentales: En un principio hemos actualizado el directorio de servicios sanitarios, educativos y sociales existentes en
la Regidn con respecto a la atencion de las personas con TEA. En un segundo paso hemos analizado las prestaciones que
cada servicio puede ofrecer. Por ultimo hemos revisado las coordinaciones establecidas, tanto a nivel formal como informal,

entre los distintos servicios.

Todo lo anterior ha llevado a la elaboracién de una serie de conclusiones entre las que se incluyen unas propuestas de

mejora que hagan mas eficaz en su conjunto la atencién a personas con TEA.
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“EVALUACION Y FORMACION EN DERECHOS”
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AUTORES

Profesionales miembros del Comité de Etica de la Asociacion Autismo Sevilla
= De la Fuente Micheo, Jaime

= Madero Caiete, Lucia

* Pampin Torres, Moisés

BREVE RESUMEN DEL TRABAJO REAILIZADO

Se presenta el trabajo realizado por algunos profesionales de Autismo Sevilla que participan como
miembros del Comité de Etica de la entidad. Este trabajo se centra en dos lineas:
- La elaboracién y aplicacién de un cuestionario basado en los derechos del Cédigo Etico interno
de la entidad.
- El trabajo sobre los Derechos del mencionado cédigo con el algunos alumnos/as del CEEE Angel
Riviére y con los miembros del grupo de la experiencia en autogestion (Plataforma de Empleo
y Unidades Integradas en la Comunidad).

» JUSTIFICACION: DE DONDE SURGE LA IDEA

Tras realizar una busqueda de una herramienta que evalle los derechos de las personas con TEA 'y
realizar una revision de todas las pruebas estandarizadas que incluyan algun tipo de evaluacién de los
mismos (Escalas de Calidad de Vida, Habilidades Adaptativas...), encontramos con que no existe
ninguna que aporte datos cuantificables ni que ofrezca orientaciones especificas para el trabajo con
las personas.

Por esta razdn, se determina que es necesario contar con una herramienta propia que evalle los
derechos de las personas con TEA, los apoyos con que cuentan para su defensa y ofrezca estrategias
de intervencion para la defensa de los mismos.

De manera paralela, con el fin de dar difusion al Cédigo Etico de la entidad, se realiza un trabajo de
formacion en derechos con algunas personas con TEA. En esta formacion participan por un lado, parte
del alumnado del CEEE Angel Riviére, y por otra los miembros del grupo de autogestores (personas
adultas de la Plataforma de Empleo y las Unidades Integradas en la Comunidad). Para esta formacion,
se establecen diferentes acciones y actividades segun las necesidades de apoyo de los—miembres

de-ambesgrupes———



= OBJETIVOS DEL TRABAJO

- Contar con una herramienta que evalle los derechos de las personas con TEA de manera que:

- se obtenga informacién del grado de cumplimiento de los derechos de las personas con
TEA a partir del Cédigo Etico de la entidad y aporte orientaciones para la intervencion.

- se cuente con orientaciones de cara a la intervencion con las personas con TEA y los
miembros de su grupo de apoyo para la defensa y salvaguarda de sus derechos.

- seobtenga un mapa global de la entidad en cuanto a la defensa de los derechos y ofrezca
informacién sobre los derechos concretos y los entornos sobre los que incidir
mayoritariamente.

- Formar a algunos usuarios/as de la entidad en los derechos del Cédigo Etico de manera que:
- conozcan cuales son los derechos que se vulneran con mayor frecuencia en sus entornos
mas inmediatos.
- discriminen situaciones en las que sus derechos pueden ser vulnerados y no sean
conscientes de ello.
- conozcan los apoyos y personas a los que pueden recurrir en caso de que estos derechos
se vean vulnerados.

» METODOLOGIA

Para la elaboracion del cuestionario se partié del estudio de herramientas ya existentes que incluyeran
algunos indicadores sobre derechos (OTEA, Items de iCalidad, el trabajo de GAUTENA sobre la
salvaguarda de derechos basados en el TEACCH). A su vez, se parte del Cédigo Etico de la Entidad
(nuestros derechos) y las normas de convivencia para plantear las cuestiones mas relevantes que se
considera necesario conocer.

Se elaboran y adaptan preguntas a nuestro cddigo, con vistas a si la persona es capaz de ejercer la
defensa de sus derechos por si mismo o cuenta con personas de apoyo que velen por ellos en
diferentes contextos (familiar, educativo-formativo y comunidad).

Por dltimo, segun las respuestas, se hace una orientacién para la mejora de la defensa de cada
derecho en los tres ambitos apuntados.

Por otro lado, el trabajo con las personas con TEA se traduce en sesiones individuales y grupales en
los que se usan todo tipo de apoyos y herramientas de cara a que las personas con TEA conozcan sus
derechos, distingan situaciones concretas en los que sus derechos pueden haber sido vulnerados y
sepan que cuentan con apoyos para la defensa de los mismos y recursos a los que acudir en
situaciones en los que detecten que estos han sido vulnerados.

= RESULTADOS OBTENIDOS

Actualmente estamos pasando el cuestionario de derechos a los usuarios del CEEE Angel Riviére, de
los Servicios de Adultos (UED y UIC) y de la Plataforma de Empleo asi como a algunos de los



miembros de los grupos de apoyo de estas personas para que contesten
por ellas. En total se han pasado 65 cuestionarios que actualmente
estan siendo evaluados. Con esta evaluacion pretendemos tener:

- Informacién sobre el nivel de vulnerabilidad de los derechos que
se enumeran en el cuestionario.

- Informacién sobre los contextos (hogar, comunidad y centro
educativo/centro de dia/empleo) y sobre el cumplimiento de los
derechos de las personas con TEA en los mismos.

- Informacién para valorar los items que se incluyen en el cuestionario.

En cuanto a la formacién con los usuarios, indicar que se reciben
propuestas de cara a mejorar y ampliar el cédigo ético.

» SISTEMA DE EVALUACION

Como sistemas de evaluacién tendremos:

o Valorar los items que generan objetivos y acciones de cara a
capacitar la salvaguarda de los derechos de las personas con TEA
por estas y por los miembros de sus grupos de apoyo.

o Valorar la satisfaccién con la propia herramienta por parte de las
personas con TEA, sus familiares y sus profesionales de referencia,
estableciéndose momentos para discutir la validez de Ia
herramienta.

= CONCLUSIONES

A pesar de estar satisfechos con el trabajo realizado, nos planteamos
acciones encaminadas a la mejora de la propuesta de apoyos
individuales para velar por los derechos, planteandonos estandares
minimos en los entornos en los que se interviene directamente desde
los servicios.

También se valora la posibilidad de contar con un mapa de la organizacion
que refleje el estado de salvaguarda de los derechos de las personas y
se den orientaciones para su defensa.
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AUTORES
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Sevilla

= Arenas Bernal, Luis
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=  Martinez Mendoza, Alicia

=  Pampin Torres, Moisés

BREVE RESUMEN DEL TRABAJO REALIZAD

JUSTIFICACION: DE DONDE SURGE LA IDEA

La Plataforma de Empleo de Autismo Sevilla es un servicio cuya misién
es ofrecer apoyos individualizados vinculados al empleo para personas
con TEA. El servicio nace como una propuesta formativa para el empleo
en septiembre de 2016, aumentando sus actividades en funcién de las
nuevas necesidades personales y de las oportunidades que ofrecian los
entornos (oportunidades laborales, oportunidades formativas...)

Pretende responder a las siguientes necesidades detectadas:

o Necesidades de orientacidon laboral y definicion de los intereses
laborales.

o Necesidades de capacitacion y formacidon en competencias,
habilidades y actitudes para el empleo, de caracter general y de
caracter especifico segun los intereses vocacionales de las
personas.

o Necesidad de contar con apoyo académico en opciones
formativas no regladas que den lugar a titulos y certificados de
capacitacion.

o Necesidades de orientacion y asesoramiento en estrategias y
herramientas que ayuden a la busqueda de un empleo:
elaboracion de curriculos, red de contactos...

o Necesidad de aumentar las oportunidades a través de la
derivaciéon de perfiles profesionales a empresas con las que se
mantiene alguna alianza.

o Necesidad de contar con apoyo especializado en experiencias reales de
empleo.




Consideramos que esta experiencia puede ser de interés para otros profesionales del sector puesto
gue tenemos conocimiento de que en otras entidades del estado espafiol hay personas con las mismas
necesidades que han dado lugar a nuestro servicio. Durante el ultimo afio, profesionales de otras
entidades se han interesado en el mismo y hemos participado en diferentes actividades de
comunicacion para darlo a conocer.

OBJETIVOS DEL TRABAJO

Nuestra meta es disefiar itinerarios individualizados de insercion laboral para personas con TEA,
considerando el empleo como un derecho y un indicador de calidad de vida y con la confianza de que
todas las personas con TEA pueden llegar a trabajar, también aquellas con grandes necesidades de
apoyo. Se establecen como metas personales las que se hayan acordado con la persona, pudiendo
ser estas el contar con oportunidades de empleo y el obtener alguna formacién y capacitacion laboral.

Los objetivos a conseguir serian los siguientes:

O

(@)

Con las personas con TEA:

@)
©)

@)
©)

o

Orientar los intereses vocacionales.

Capacitar a la persona para el disefio de herramientas propias para conseguir un
trabajo.

Ofrecer actividades para la capacitacion y formacion laboral.

Aumentar las oportunidades laborales de las personas apoyando su participacién en
procesos de seleccidén personal en empresas aliadas.

Apoyar a la persona en experiencias reales de empleo.

Con los miembros de sus grupos de apoyo (familias y otros profesionales especializados):

o

o

Realizar un trabajo coordinado con todos los miembros de los grupos de apoyo de cara
a establecer planes de apoyo individuales para las personas.

Orientar a las familias de alumnos en formacidn reglada de las opciones formativas.
Ofrecer un recurso que aumente las expectativas vitales de las familias y ofrezca
apoyos para establecer planes de vida.

Acompaniar a las familias en las reuniones con los centros de formacion.

Con las alianzas de tipo empresarial:

©)

©)
©)
©)

Sensibilizar al tejido empresarial sevillano a través de acciones de concienciacion social
y responsabilidad social corporativa.

Aumentar los recursos para la formacién en practicas para las personas con TEA.
Aumentar las oportunidades para conseguir un empleo real para las personas con TEA.
Ofrecer trabajadores con TEA capacitados para trabajar en los puestos que ofrezcan
estas empresas.

Con las alianzas que ofrecen formacion regladas:

©)
@)

Apoyar y orientar a los profesionales de estos centros en aspectos educativos.
Apoyar en la busqueda de recursos de practicas para su alumnado que sean
“amigables”.

Con las alianzas que ofrecen formacion no reglada:




o Apoyar y orientar a los profesionales de estos centros en aspectos educativos.

o Apoyar en la busqueda de recursos de practicas para su alumnado que sean
“amigables”.

o Apoyar las sesiones formativas en las que haya alumnado con TEA llevando
profesionales de nuestra entidad

= METODOLOGIA

Se sigue una metodologia de Empleo con Apoyo (ECA) segun las directrices de la Asociacion Espafiola
de ECA y de la metodologia de trabajo del Servicio de Empleo de la Federacion Autismo Andalucia.

El primer paso, establecido en una primera reunién de acogida, sirve para informar a la persona
participante (y a su grupo de apoyo) toda la informacién del servicio y de sus actividades. También en
esta reunion se realiza una deteccion inicial de sus necesidades y se orientar a la persona de estas
actividades.

Actualmente, los apoyos individualizados se pueden agrupar en diferentes tipos de actividades,
teniendo todas en comun el disefio de un Programa de Apoyos Individual. Este programa siempre parte
de la evaluacion de competencias, necesidades e intereses de la persona (con herramientas
estandarizadas en algunos casos para la evaluacion de la calidad de vida, las habilidades adaptativas,
la intensidad de apoyos y los intereses laborales). Se realiza una propuesta de objetivos y acciones
para la consecucion de la meta.

Los objetivos y las acciones se desarrollan a través de las siguientes actividades:

o Actividades individuales para la orientacién vocacional y el desarrollo del perfil laboral de la
persona, a través de entrevistas individualizadas y el acompafiamiento a recursos y entornos
relacionados con el empleo.

o Sesiones individuales para la capacitacién laboral de la personay la busqueda de oportunidades:
o Diseno de herramientas: curriculos-objetivo, cartas de presentacion, red de contactos,
contactos 2.0, redes sociales...
o Preparacién y entrenamiento en procesos de seleccién de personal: entrevistas.
o Derivacion a red de contactos y acompafiamiento para la busqueda activa de empleo.

o Actividades de formacidn:
o Participacion en actividades de formacién propias:
= Plataforma de Formacion para el Empleo: de caracter dual (sesiones tedricas y
formacién en el puesto a través de practicas laborales) y con una duracién de dos
anos.
= Cursos Monograficos:
e Cursos monograficos
e Preparacion de pruebas de acceso a empleo publico.
o Derivacidon y acompafiamiento a formaciones externas no regladas de nuestras alianzas:
Escuela Superior de Hosteleria, Randstad Fundacién y ADIS Meridianos.




o Sesiones de orientacion a los profesionales de la formacion reglada (ultimo ciclo de ESO y
modulos de Grado Medio).
o Apoyo en la formacion en el puesto (practicas laborales).

o Apoyo en experiencias reales de empleo, segin la metodologia del Empleo con Apoyo.

El siguiente esquema resume las actividades de nuestro servicio:

o aE
NUESTRO MODELO: APOYOS ACTUALES Ao ! =4 égﬂf&o
PROCESOS OPERATIVOS VINCULADOS AL EMPLEO

a ESOERPOTD

RESULTADOS
PERSONALES

ACOGIDA

EVALUADON
DE
NECESIDADES

OPORTUNIDADES
LASORALES
[CONTRAYO,

PRIMERA PRACTICAS)

PROPULSTA
DE APOYOS

FORMACION
REGLADA O NO
REGLADA

* RESULTADOS OBTENIDOS

En los casi dos afios de funcionamiento del servicio, casi cuarenta personas con TEA han participado

en las diferentes actividades.

o 10 usuarios regulares en la Plataforma de Formacién de caracter Dual para el Empleo.

o 15 usuarios en el Monografico de Servicios Auxiliares.

o 11 usuarios regulares en las sesiones de preparacién de Oposiciones para puestos de Auxiliar
Administrativo de la Junta de Andalucia. Tres personas pudieron participar en la convocatoria
celebrada en abril de 2018, aprobando dos de ellas.

o Participacién de en sesiones formativas externas: Cursos de Cocina, Camarero de Sala, Atencién al
Publico, Limpieza, Monitor de Ocio y Tiempo Libre...

o Practicas Laborales para mas de 30 personas en diferentes empresas: Carrefour, Mutua Universal,
Leroy Merlin, Catergest, Aljacatering, Margén Colectividades, Luxury Cars, FNAC...

o Oportunidades laborales con contrato para 10 personas.

= SISTEMA DE EVALUACION



Se establecen varios sistemas de evaluacion:

o El principal sistema es valorar consecucién de los objetivos prioritarios de los Programas
Individuales de Apoyo a través del control de los indicadores establecidos, el grado de consecucién
de los mismos y las acciones desarrolladas.

o En paralelo, si se estableci6 en un primer momento por necesidades individuales, se valora
nuevamente las escalas formales que se plantearon (calidad de vida, habilidades adaptativas e
intensidad de apoyos).

o Por dultimo, se valora el grado de satisfaccion de todas las personas con las actividades
desarrolladas. Esta evaluacién se realiza segun se establece en cada actividad.

= CONCLUSIONES

A modo de conclusién, apuntaremos que consideramos que tenemos datos como para poder decir que
se han cumplido con las expectativas de la mayoria de las personas participantes y de sus familias.
Partiendo de la base de que en un principio se plante6 el servicio como una propuesta de capacitacion
para el empleo y habiendo tenido la oportunidad de ofrecer experiencias de empleo remunerado a
varias personas, estamos mas que satisfechos. Por otro lado, el aumentar el nUmero de participacion
en actividades externas ha motivado que se hayan podido definir ain mejor los itinerarios individuales
de las personas y se hayan podido multiplicar sus expectativas laborales.

Planteamos objetivos de cara a mejorar las actividades que se ofrecen de manera que se puedan
ajustar a la situacion de personas con mayores necesidades de apoyo, tal y como crear unidades que
sirvan de puente entre opciones de centros de dia y la plataforma de empleo.

= MATERIALES BIBLIOGRAFICOS:
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1. INTRODUCCION:

La fundacion Mira’m en colaboracion con la universidad de Valencia, ha desarrollado este
afio un programa de desensibilizacion odontolégica para pacientes TEA.

El programa ha tenido una duraciéon de 6 meses (Diciembre 2017-Mayo 2018) y ha
contado con la participacion de 10 profesionales del sector odontolégico con perfil de
estudiantes del master de odontologia pediatrica, odontdlogos e higienistas dentales en
activo.

Desde la Fundacion, los profesionales participantes han sido principalmente, terapeutas
Ocupacionales, psicélogos, Maestros y Educadores de educacion especial, referentes
para los nifios participantes.

La poblacion TEA a la que se ha atendido, ha sido por un lado, 7 usuarios del servicio de
Comunicacion Intensiva de la Fundaciéon con edades comprendidas entre los 2 y los 5
afos y con escasa 0 ninguna experiencia en el mundo de la odontologia, y por otro lado,
9 alumnos del CEE Mira’m Fundacié de edades entre los 7 y los 13 afios que presentaban

problemas conductuales en situacion clinica odontoldgica.

2. JUSTIFICACION:
La necesidad de desarrollar un programa de este tipo surge por distintas cuestiones:
e Por un lado, las familias describen todo un historial de dificultades relacionadas con
introducir o realizar hdbitos relacionados con la salud buco-dental o con la intervencion

clinica debido a las dificultades en comunicacidn, alteraciones sensoriales e interaccion



social. La mayoria de sus hijos, presentan a nivel



conductual una gran resistencia al entorno, la manipulacion, los materiales etc., lo cual
resulta estresante tanto para el usuario como para su familia.

Por otro lado, el contacto con los profesionales del sector, nos advierte de la

necesidad de comenzar cuanto antes con la prevencion y seguimiento odontoldgico,
puesto que en nuestra poblacion aumenta significativamente la posibilidad de caries,
problemas de masticacién, traumatismos u otras patologias derivadas de los
problemas de alimentacion, medicacién, bruxismo, dificultades de mantenimiento
higiénico, etc. que puede originar desérdenes musculares y de la articulaciéon
temporomandibular, dolor de cabeza, desgaste dental, problemas periodontales (de
las encias) y pérdida de dientes.

La otra cuestion importante, se deriva de la necesidad de los propios profesionales,

gue plantean una escasa formaciéon o ninguna en el uso de metodologias en el
tratamiento de pacientes TEA, lo cual plantea estrategias de intervencion

inadecuandas o de escasa efectividad.

3. OBJETIVOS:

El objetivo general es por tanto, crear un sistema de desensibilizacion y habituacién,
establecido a través de una formacidn tedrico-practica interdisciplinar a los profesionales, que
facilite a las personas con TEA la habituacién a personas, materiales y entornos bucodentales,
adecuados al perfil y tipologia de nuestros usuarios.

Para los ususarios primer grupo de 2-5 afios, la prioridad era mejorar la interaccién en el
contexto clinico, permitir la exploracion, e introducir cepillado y fluorizacién. Para el segundo
grupo 7-13 afios, se priorizd mejorar la interaccion en el contexto clinico, permitir la

exploracién, la manipulacion y el uso de instrumental clinico (espejo y gancho).

4. METODOLOGIA Y DESARROLLO:

El programa para pacientes TEA, esta basado en un estudio previo, cuyo objetivo era disefiar

un sistema utilizando metodologia TEACCH, que ayudara de forma efectiva en la



intervencion odontoldgica de este tipo de pacientes y en la que la Fundacion Miram fue

participante.

Algunas diferencias significativas al respecto han sido incluir:

1. Formacion previa en TEA de profesionales dentistas e higienistas dentales.

2. Colaboracién en la fase de intervencion, de profesionales especialistas en TEA referentes para
los pacientes, cuya participacion se iba desvaneciendo progresivamente.

3. Uso de metodologia TEACCH complementado con el uso de reforzadores para propiciar una
conducta esperable.
Aumento del tiempo de intervencién (1-5 meses)
Se ha comenzado desde una edad mas temprana. 2 afios

6. Traslado simultaneo de la informacidn y avances a la familia del paciente para generalizar el

aprendizaje en casa o situacion clinica.

1. Sesion Tedrica formativa centrada en: TEA y Estrategias de gestion conductual. (3h)
- TEA. Deteccidn y Diagndstico.
- Problemas bucodentales en poblacion TEA
- Dificultades en consulta asociadas al diagndstico.
- Dificultades en consulta de tipo conductual

- Programa de Intervencién. Desensibilizacién sistematica

2. Sesion Teodrico-Practica formativa centrada en: Materiales y Adaptaciones
especificas para pacientes TEA. (3h)

- Estructuracion espacio-temporal entorno clinico

- Apoyos Visuales entorno clinico y hogar

- Sistemas de comunicacidn basicos

- Casos practicos




3. Sesiones Practicas (1-5 meses)
Puesta en marcha de Programa de desensibilizacion sistemética en pacientes TEA,

reproduciendo entornos clinicos en la Fundacié Mira’'m. Procedimiento:

Materiales:
e Registro previo de informacion del paciente:
e Pasos, definicion y estrategias para exploracion, cepillado y flior
o Registro de pasos y respuesta del paciente. Los pasos deben adaptarse a las necesidades y
perfil del paciente, prolongando o reduciendo tiempos de exposicién segln se necesite.

e Recomendaciones en estrategias conductuales

5. RESULTADOS

o Pacientes:
El nUmero total de pacientes participantes fue de 16 nifios y niflas. La muestra reunia a
niflos con y sin experiencia en higiene o intervencion clinica odontoldgica con un nivel de

necesidad de apoyo medio-alto.

— Para el primer grupo de 7 pacientes de edades comprendidas entre 2-5 anos de edad, los
resultados de los registros indican que tras 1-2 sesiones semanales de 10 minutos durante 4
meses, el 100% de los alumnos consiguieron al menos 5 de los 6 pasos establecidos (solamente
3 de ellos se quedaron en proceso de permitir el uso del espejo), y todos permitieron la

exploracién, introduccion del habito de cepillado y permitieron la fluorizacion.

— Para los pacientes de edades comprendidas entre 7-13 afios de edad con habito de cepillado
adquirido, los resultados tras 1-2 sesiones semanales de 10 minutos durante 2 meses de
exposicion fue que el 90% de los pacientes pudieron realizar todos los pasos propuestos

(fomentar la interaccién en el contexto clinico, permitir la



exploracion, la manipulacion y el uso de instrumental clinico espejo y gancho). El 10

% restante pese a que mantuvieron cierta resistencia a la situacion clinica, y teniendo
en cuenta que su tiempo de exposicion al programa fue menor que el grupo 2-5 afos,
se observaron igualmente mejoras significativas, respecto a su conducta al inicio de

Su participacion en el programa.

En términos de generalizacién del aprendizaje, los videos y las recomendaciones hechas por
los profesionales, permitieron a las familias mejorar sus habilidades en cuestion de higiene
bucal, tomar conciencia de lo prioritario de una intervencion temprana y preventiva, fomentar

los habitos favorables y generalizar lo aprendido a situaciones clinicas y de hogar.

¢ Profesionales:

De los profesionales participantes en el programa de desensibilizacion:

- Un 66% realizaban trabajo como dentistas y un 33% trabajaban como higienistas dentales. El grupo
lo conformaban dentistas, higienistas y estudiantes de odontologia pediatrica.

- De estos, solamente un 16% tenian experiencia previa con TEA, aunque mas del 80% ya trabajaba en
entornos clinicos odontoldgicos para nifios y adultos, cuando se puso en marcha el programa.

- Los profesionales tuvieron la oportunidad de ver entre 5-6 pacientes diferentes todos ellos con
diagndstico de TEA, durante un periodo de tiempo minimo de 1 mes y maximo de 5 meses, entre 1y
2 dias a la semana, en sesiones de 10-15 minutos.

- Los alumnos consideraban que la duracidén y horario de la formacién habia resultado adecuada para
su formacidn y les habia permitido adquirir nuevas habilidades y conocimientos en tratar a pacientes
TEA.

- De su contacto con ponentes y otros profesionales durante la formacién o trabajo conjunto con otros
profesionales (especialmente Terapeutas Ocupacionales), consideraban que conocian los temas en
profundidad y que habian sabido transmitir correctamente el aprendizaje.

- El grado de satisfaccion general de la experiencia obtiene la puntuacidn mdaxima en el ranking y se

mostraban mds predispuestos a continuar trabajando con estos paciente o comenzar con otros.



6. CONCLUSIONES

Del programa se extraen conclusiones relevantes en cuanto a resultados tanto para los los
profesionales implicados, como para los pacientes TEA y sus familias.
e La FORMACION de los profesionales sobre metodologia especifica a utilizar con
pacientes TEA mejora por un lado la confianza en sus competencias profesionales,
y por otro, la eficacia y resultados en cuanto al manejo e intervencion en situacién
clinica.
o EI PREPARA Y ADAPTAR LA INTERVENCION ANTICIPADAMENTE, adaptando el
entorno, programando las sesiones y recogiendo informacién previa sobre el
paciente (a través de él mismo, otros dentitas/higienistas o por su entorno
familiar/educativo), facilita la comprension y anticipacion de respuesta por parte del
profesional.
e El programa es individualizable y permite modificaciones a lo largo del proceso
e El programa de DESENSIBILIZACION SISTEMATICA, ofrece la posibilidad de que el paciente
vaya adaptandose de forma progresiva al contexto y a la persona, reduciendo el nivel de
estrés y manteniendo una actitud mds proactiva en un nimero reducido de sesiones.
e Los avances y conocimientos son facilmente EXTENSIBLES Y GENERALIZABLES
tanto por profesionales como por familiares. La metodologia utilizada es facilmente

adaptable también a otras situaciones clinicas.
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Texto
De donde surge la idea/tema
JUSTIFICACION

Uno de los principales objetivos de los centros de apoyo asistencial y terapéutico a adultos con
autismo (TEA) y discapacidad intelectual (DI), es promover estrategias de mejora de la calidad de vida
de las personas. En este trabajo hemos basado este concepto en la propuesta de Schalock y Verdugo
(2007), entendiendo la calidad de vida como “un estado deseado de bienestar personal que: (a) es
multidimensional; (b) tiene propiedades éticas -universales- y émicas -ligadas a la cultura; (c) tiene

componentes objetivos y subjetivos; y (d) esta influenciada por factores personales y ambientales”.

La salud es un derecho humano fundamental reconocido asi en la Constitucion de la OMS de 1948,
siendo la equidad en el acceso a la atencidn sanitaria un aspecto primordial establecido en la

declaracion de la OMS de 1978.

En varios informes se recogen las dificultades en el acceso a la atencidn sanitaria de las personas
adultas con TEA y DI (Jiménez et al., 2003; Vergés et al., 2013), poniéndose de manifiesto la falta de

equidad en este colectivo.
Estas barreras pueden estar relacionadas con diferentes factores:

e La incidencia mas elevada en las personas con TEA que en la poblacién general de ciertas
enfermedades o procesos médicos concurrentes, como por ejemplo la epilepsia, trastornos
mentales, problemas de alimentacion y de suefio, deterioro fisico derivado de la practica
habitual de determinadas posturas incorrectas, o multiples tratamientos farmacolégicos a
largo plazo, entre otros.

e Nivel de consciencia de la salud preventiva de las personas con TEA y DI.

e Dificultades en identificacion, expresion y gestion del dolor o del malestar fisico, asi como
alteraciones en la sensorialidad de las personas con TEAy DI.

e Falta de conocimiento de los profesionales de la salud sobre las caracteristicas propias de las
personas con TEA y DI, no adaptacion de las pruebas, exploraciones, revisiones o
intervenciones a las caracteristicas y necesidades de este colectivo, principalmente lo que
tiene que ver con su falta de colaboracion y la existencia de elevado malestar emocional ante

situaciones nuevas (Elias et al., 2018).



Asi mismo se recoge la necesidad de promover y establecer medidas que faciliten y mejoren el acceso
a la atencidn sanitaria comunitaria, de forma que se pueda hablar de calidad en este ambito (Jiménez,

2003).

Ademas, hay que plantear evaluar siempre las practicas profesionales y las de las organizaciones, asi

como utilizar estandares e indicadores de rendimiento en las politicas sociales (Verdugo, 2009a).

Por estos motivos, desde hace afios, en la Fundacié Autisme Mas Casadevall nos hemos planteado el
estudio de la situacién de acceso a la atencidn sanitaria de las personas con TEA y DI, desde la
perspectiva de atencidn a la calidad de vida de estas personas y promoviendo mejoras en este

sentido.

PLANTEAMIENTOS

En los ultimos afios se ha detectado la necesidad de atender a la poblacién con TEA y DI desde la
perspectiva del Envejecimiento Activo. Entidades como la Confederacién Autismo Espafia han
promovido el abordaje de esta etapa vital desde la perspectiva de la atencion focalizada desde 3

areas de actuacién: seguridad, participacién y salud (Vidriales et al., 2013).

La Fundacié Autisme Mas Casadevall, miembro de la Confederacién, se plantea el abordaje de la
etapa de envejecimiento de sus usuarios desarrollando, entre otras acciones, este programa piloto,
con el principal objetivo de mejorar el acceso a la atencidon sanitaria de estas personas y promover

una mejora en la calidad de vida, especificamente en la dimensidn del bienestar fisico.

Desde 2014, se estudian las dificultades especificas en el acceso a la atencién sanitaria de los usuarios
de la fundacid. Este trabajo de valoracidn de la situacién previa permite detectar que los problemas
de acceso a la atencidn sanitaria, seguin nuestro estudio, estarian relacionados con las caracteristicas
propias de los usuarios, destacando las dificultades para el transporte, la necesidad de
acompainamiento previo y durante las visitas por parte de los educadores, mejorar el conocimiento
de las caracteristicas por parte de los profesionales, existencia de situaciones de elevada ansiedad y
malestar emocional para los usuarios, asi como de la necesidad de mejorar la coordinacion entre

familiares, educadores, profesionales de la salud y los propios usuarios.

Es a partir de estos planteamientos que se describe y desarrolla el programa Acompanyament Médic

gue estd implementado en toda su magnitud desde 2016.

OBIJETIVOS



En este trabajo nos proponemos describir los ejes principales del programa y examinar la mejora en
los indices de calidad de vida y bienestar fisico de los usuarios de la Fundacién Austimo Mas
Casadevall, tras la implementacién del programa de Acompanyament médic durante un periodo de

18 meses.

DESCRIPCION DEL PROGRAMA
Programa de Acompanyament Médic.

Este programa repercute de manera directa a todos los usuarios del servicio residencial de la
Fundacié Autisme Mas Casadevall (FAMC). Como ya se ha descrito tiene como objetivo principal

mejorar y promover el acceso a la atencidn sanitaria de estas personas.

Los ejes principales son la figura del acompafiante médico y la estructura de profesionales

organizados en lo que denominamos Area médica del centro.
Las funciones que desarrollan los distintos agentes son:
1. El acompaiante médico

Esta figura coordina las acciones médicas de los usuarios entre profesionales y familia. Realiza los
acompafiamientos médicos, adaptando los entornos, controla los productos farmacéuticos asi como

hace un seguimiento de los procesos médicos.
Mas especificamente sus funciones son:

e Recogida de informacién del estado de salud de los usuarios.
e Tras la visita traspasar las pautas médicas a seguir al resto de equipo del Area Médica del
centro.
e Mediar entre los profesionales de la salud y el usuario durante la visita médica.
e Realizar las peticiones de citas médicas y coordinarlas entre ellas.
e Informar previa a la visita de las peculiaridades individuales en caso de ser necesario para
tomar las medidas correspondientes si fuera preciso.
e Recogida y control de almacenaje de los productos farmacolégicos.
e Control y seguimiento de la caducidad de las recetas médicas asi como actualizacidn de éstas.
Se precisa a una persona con el perfil especifico de educador social con formacién basica sanitaria,
en éste caso Técnico Auxiliar Socio sanitario con personas dependientes. A parte, se valoran
habilidades como la empatia, la capacidad de escucha activa y de observacion de los usuarios.
Facilidad de reaccién y resolucidn ante las incidencias médicas. La figura del acompafiante médico
debe ser una persona respetuosa, tolerante, implicada en el proyecto, con buena predisposicion y

discreta.



2. Area médica del centro
El Area Médica de la Fundacié Autisme Mas Casadevall la conforman:

- Elacompaiiante médico, cuyas funciones ya se han comentado anteriormente.

- Los coordinadores de los hogares y de talleres, quienes traspasan la informacion al Personal

de Atencidn Directa y recogen informacion de éstos mismos sobre el estado de salud de las
personas que residen en Mas Casadevall y supervisan que los tratamientos se realicen
adecuadamente.

- La psicéloga del centro, encargada de realizar los expedientes asistenciales, informar a la
familias cualquier aspecto médico asi como recoger informacidén de éstas sobre cualquier
deteccion de alteracion en la salud de sus familiares. Es la encargada de transmitir todo la
informacidn del drea de salud a la Psiquiatra del centro, asi como también coordinarse con
otros profesionales externos.

- La psiquiatra, responsable de el Area de Salud de la Fundacién. Encargada de pautar, hacer
seguimiento de la medicacidn crdnica asi como puntual de los usuarios del Mas Casadevall.
Mantener entrevistas de seguimiento de los usuarios con las familias. Realizacion de los
informes clinicos anuales. Y la coordinacion con otros profesionales cuando se requiere
(servicio de urgencias, hospitales, servicios especificos de discapacidad intelectual y de salud
mental comunitarios, etc.).

Se reestructuran los protocolos de acciones médicas asi como se definen las funciones de los
diferentes profesionales implicados en esta area, para mejorar la efectividad de cada uno de ellos y

la coordinacidn entre éstos, los usuarios, las familias y los profesionales externos al centro.

METODOLOGIA

Se analizan los cambios en calidad de vida medidos con la Escala GENCAT (Verdugo, 2009b) tras un

periodo de 18 meses de implementacion del programa (enero 16 - mayo 18).

La muestra utilizada son todos los usuarios residentes en el hogar de la fundacié en el momento de

inicio de la implementacion del programa.

Se utiliza el programa estadistico SPSS. En los resultados se escogen las medidas de indice general de
Calidad de Vida en porcentaje y también especificamente del drea de bienestar fisico en porcentaje,
ya que se piensa que pudiera ser el area de mayor beneficio dentro de los diferentes indicadores que

mide la prueba.

PRINCIPALES RESULTADOS OBTENIDOS



La muestra se compone por 26 usuarios, de los cuales 73% son hombres, 65% con una discapacidad
intelectual grave, 73% con diagndstico de Trastorno del Espectro del Autismo, con una media de edad

de 44 anos. Estas variables no influyen en la mejora de calidad de vida observada.

En los niveles de indice de calidad de vida los 26 usuarios mostraron una mejora significativa
posterior a la implementacion del programa “Acompanyant Meédic” en comparacién a los indices

recogidos previos al programa (Mpre = 49,9, Myost = 83,1; z = -4,46, p = .000).

Del mismo modo, en los niveles del indice de bienestar fisico eran significativamente mas altos
posterior a la implementacion del programa “Acompanyant Meédic” en comparacién a los indices

recogidos previos al programa (Mpre = 66,5, Myost= 74,9; z = -2,06, p = .040).

También se han tenido en cuenta otros factores que podrian influir en los resultados como algin
cambio de tratamiento farmacoldgico importante durante el periodo estudiado, la introduccién de
los usuarios en otros programas de mejora del bienestar fisico de los usuarios (cémo hidroterapia,
hipoterapia o estimulacidn sensorial), asi como si han tenido o no algin evento médico importante

(ingreso hospitalario o intervencion quirdrgica/ odontoldgica).

Durante los 18 meses de implementacion del programa, el 65% de la muestra no modificé su
tratamiento farmacoldgico, un 19% sufrié un episodio médico relevante y un 65% han participado en
otro programa de bienestar fisico ademds del programa “Acompanyant Médic”. De estas variables,
Unicamente la variable asociada a “sufrir un episodio médico relevante” se encontré asociado a las

diferencias entre las puntuaciones pre y post de ambos indices evaluados.

CONCLUSIONES

Se describe una mejora significativa antes y después de la aplicacién de este “Acompanyant Médic”,
si bien cabe tener en cuenta las limitaciones metodoldgicas del presente estudio, tales como el
tamafio muestral, el disefo (sin grupo control) y la imposibilidad de controlar posibles variables
confusoras de los resultados descritos, hechos que no hacen posible determinar la eficacia del

programa.

Esto anima a seguir evaluando la implementacion del programa y a evaluar la implementacién clinica

y comunitaria de otros programas en adultos con TEA.

Disponer de un programa que organiza y sistematiza el proceso de atencion sanitaria de las personas
con TEA y DI es un avance clinicamente significativo para estas personas, sus familiares y los
profesionales que los atienden. Ayuda a simplificar el circuito, mejorando la comunicacién entre

todos los agentes implicados, y con un claro beneficio para los usuarios.
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1. Objetivos del Trabajo

e Realizar actividades de ocio recreativo partiendo de los intereses de los participantes.

e Crear situaciones donde se puedan trabajar las habilidades sociales bdsicas dentro de un
contexto natural: compartir, respetar turnos, escuchar a los compafieros, pedir ayuda,
etc.

e Desarrollar las funciones ejecutivas necesarias para poder llevar a cabo una tarea.

e Daraconocer de unaforma didactica y divertida conceptos cientificos sencillos

e Trabajar de manera auténoma y/o en grupo, siguiendo una secuencia de instrucciones
claras y sencillas

e Practicar la expresion oral, a través de la expresidon de las conclusiones obtenidas en los

experimentos.

2. Ambito en el que se desarrolla

Los talleres se realizan con un grupo de 6 nifios de la etapa primaria, todos ellos con
diagnostico TEA y diferentes C.I.

La actividad se realiza una vez por semana, en la asociacién contando con un monitor,

que lidera y disefia la actividad, y una persona voluntaria de apoyo.

3. Trabajo realizado

El disefio de estos talleres se propuso como respuesta a un ocio educativo que se venia
demandando para nifios con TEA de la etapa primaria. La propuesta inicial pretendia
desarrollar y mejorar habilidades sociales y funciones ejecutivas en contextos reales
desde un punto de vista ludico y didactico.

Los talleres, siguen una metodologia de trabajo basada en proyectos, que fomenta la
participacion activa de cada uno de los miembros del grupo.

Tras el desarrollo de los talleres y poniendo como referencia experiencias previas, hemos

comprobado que esta metodologia es muy util para el desarrollo de las funciones



ejecutivas, ya que obliga a desarrollar un plan que a su vez debe de seguirse
minuciosamente para conseguir el objetivo planteado.

Con respecto a la distribucion del espacio y la estructuracion de la actividad, se utiliza
una metodologia TEACCH, donde se encuentran delimitadas distintas zonas de trabajo:
mesa de material, mesa de trabajo grupal con un puesto asignado a cada alumno, zona
de puesta en comun, etc. El espacio se estructura generalmente de la misma forma,
aungue a veces cambia en funcion de la actividad que se va a realizar.

La estructura del taller generalmente es siempre igual, generando asi una anticipacién

del alumno quien sabe que tiene que hacer en cada momento.

1. Recepcién de los alumnos, antes de entrar a la sala se cuenta lo que se va a hacer.
Cuando la actividad suponga algin cambio de estructura de la sesién, se anticipa
verbalmente y con un aviso en la puerta.

2. Se recuerda lo que se hizo en la anterior sesidon y se da una breve explicacion del
concepto cientifico que se va a trabajar ese dia.

3. Realizacidon del experimento, de forma individual o grupal. Para ello siempre se da una
pequefia ficha (ver anexo) con los pasos expresados de forma muy visual. Cada alumno
debe demandar el material que cree que va a ser necesario.

4. Anotary exponer las conclusiones del experimento.

Al tratarse de un grupo con diferentes necesidades y requerimientos de apoyo, cada
alumno recibe apoyos individualizados, asi como los objetivos que se plantean en cada

taller para cada uno de los alumnos es diferente.

4. Resultados

Tras el curso en el que se ha llevado a cabo el desarrollo de los talleres, se ha observado
una gran motivacion de los usuarios hacia esta actividad, llegando a proponer ellos
mismo experimentos a realizar en las siguientes sesiones.

Con respecto a la interaccion social que se produce durante el taller, hemos observado
una mejora en ciertos aspectos como el respeto de turnos, la capacidad de trabajo en

equipo, asertividad, etc.



5. Conclusiones

La experiencia llevada a cabo es en general muy positiva, hemos visto como a través
del trabajo por proyectos se puede desarrollar de forma practica y dentro de contextos
creados naturalmente, habilidades que se trabajan normalmente en la intervencién de

personas con TEA.

Ademas, la motivaciébn que causa en el alumno actividades que parten desde sus
intereses particulares, dota al alumno de una predisposicion que hace que la

intervencion y el aprendizaje sea efectivo.
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ANEXO | : Ejemplo ficha experimento

EXPERIMENTO: ARCO IRIS DE LIQUIDOS

4

Afiadimos miel hasta la 12 marca pintada

(cuidado con no manchar las paredes de la botella)

Afiadimos jabon hasta la 22 l i

En un vaso afadimos agua hasta la

W™

mitad y afladimos y colorante ROJO

a poco e intentando echarlo por las paredes de la

Afiadimos el AGUA ROIJA en la botella muy poquito
botella. Llegamos hasta la 32 marca i

ARadimos aceite hasta la 42 marca



En otro vaso afiadimos alcohol y
r 3
anadimos colorante AZUL ”'3"

@ Afiadimos el ALCOHOL AZUL en la botella
muy pogquito a poco.

@ Comprobamos si hemos acertado



ANEXO II: Imagenes de las experiencias

FETDe0) €5

Blartol, Gn MRup Gplariony €S
Bcarth Con woupr Caglanichd @S

ARBOLES DE SAL QUE FLORECEN sOLOS
EXPERIMENTO: CAPILARIDAD ¥ CRISTALIZACION

@ Elegimos una plantilla del Arbol que mis nos guue
st @ Copiamos el arbol en un carton (tiene 2 partes)

=i @ Recortamos el drbol o{
@ Hacemos unos cortes en el centro de las piezas del arbol y las

encajamos

@ Nos ponemos por parejas para preparar la
diSOIUCION (uno va # ser ol arl y otro el rojo)

Afiadir 50 ml de agua caliente en un frasco n
0 (ustilizamos La jecinguitis) h

26253 - Formacion y mejora de la empleabilidad de las personas con TEA

Autores: Carlos Ruiz Camarero, Maria Jiménez Ruiz, Virginia Mansilla Gonzalez

1. Objetivos del Trabajo.
Ofrecer oportunidades de inclusién laboral en empresas o entidades ordinarias facilitando una formacién tedrico-practica

gue tenga en cuenta los intereses vocacionales y las competencias individuales de las personas con TEA y DI
Ambito en el que se desarrolla.

Entidades y empresas sensibilizadas por la inclusidn laboral de personas con TEA.

2. Breve resumen del trabajo realizado.

Pagina 330|427



Con el fin de promover la inclusidn laboral de personas con TEA y DI, una vez analizados los intereses y capacidades de los
usuarios participantes en el proyecto, procedimos a contactar con entidades que previsiblemente podian disponer de
puestos de trabajo coincidentes con las competencias e intereses identificados. Mantuvimos reuniones de coordinacion
con aquellas empresas que mostraron interés por su participacion y procedimos de manera conjunta a identificar las
caracteristicas de los puestos de trabajo ofertados. Una vez definidos los puestos de trabajo, realizamos un estudio de
viabilidad y adaptacién en funcién de las personas destinatarias. Seleccionamos a las personas con mayor ajuste entre el

perfil laboral y su perfil personal.

Estos contactos nos han abierto también la posibilidad de ampliar la actividad laboral en entornos especificos protegidos,
imprescindibles para aquellas personas con TEA con mayores necesidades de apoyo que pueden realizar tareas de
produccién y manipulado de materiales suministrados por diferentes empresas colaboradoras. Ello nos permite ofrecer
también a estas personas, actividades productivas funcionales con un enfoque laboral adaptdndonos al maximo a sus

capacidades para promover su desarrollo personal integral como personas adultas.

3. Principales resultados obtenidos.
Hemos conseguido que dos personas con TEA realicen practicas laborales en el dmbito de clasificacién de documentos. Y
otras dos estan realizando practicas laborales en una entidad social, como personal de limpieza, con posibilidad de

transformacion en un puesto de trabajo estable en el tiempo.

4. Aspectos del trabajo que pueden ser relevantes para los profesionales del autismo.

Valorar la importancia de considerar diferentes oportunidades laborales en funcion de las capacidades y competencias
de las personas con TEA y DI a las que prestamos servicios. Sensibilizar hacia la busqueda activa de contactos

empresariales que puedan facilitar actividades laborales adecuadas.

26272 - Estudio sobre diferencias sociodemograficas, evolutivas y clinicas por sexo en nifias y nifios con Trastornos del

Espectro del Autismo(TEA).

Autoras: Mezzatesta Gava, M?.; Decathalogne Garcia, J.2; Mairena Garcia de la Torre, M.A.; Elias Carbonell, N.*; Gonzalez

Rodriguez, M. %; Gonzalez Riesco, L.1

Filiacion: 1.Departamento de Salud Mental, Hospital Sant Joan de Deu, Esplugues de Llobregat, Barcelona. 2.Universitat

Autdnoma de Barcelona.

Introduccidn.



Los trastornos del espectro del autismo son infradetectados y diagnosticados en poblacién femenina. Las mujeres con
TEA tienen mas probabilidad de presentar comorbilidad con discapacidad intelectual, convulsiones, alteraciones del
suefio, ansiedad y depresién (Giarelli, 2010; Lai,2011; May, 2014 y Solomon, 2012). No sélo se diagnostica a menos nifias
y mujeres con autismo, sino que se diagnostican en promedio mas tarde que los hombres (Beeger, 2013 y Hartley, 2009).
Varios estudios han intentado analizar las diferencias por sexo en las personas con TEA con el fin de determinar si existe
una presentacién diferente en las mujeres. No hay acuerdo sobre presentaciones especificas en cuanto a aspectos
sociales, comunicaciéon, conductas estereotipadas y repetitivas, cognicién, psicomotricidad, hiperactividad,
externalizacidon y conductas agresivas, funcion ejecutiva, velocidad de procesamiento, habilidades visoespaciales y teoria
de la mente (Kreiser,2014 y Rutherford, 2016), con estudios que encuentran déficits mas severos en hombres; (Backer
van Ommeren,2017; Beggiato,2017; Head,2014; Lai,2012 y Rynkewicz, 2016) y otros en mujeres (Frazier,2014 vy
Koyama,2009). La mayoria de los estudios concluyen que no hay diferencias, o bien que son pequefias, o que existiria un
aumento en las conductas restringidas y repetitivas en los hombres (15, 16-21). La disparidad de los hallazgos pone de
relieve el alto nivel de heterogeneidad en el espectro del autismo en su conjunto, y justifican profundizar la investigacion

al respecto.
Objetivos.

Se realiza un estudio piloto comparativo de caracteristicas sociodemograficas, evolutivas y clinicas de las diferencias por
sexo en nifios y nifias con diagndstico de TEA que acuden a una unidad especializada para valoracién diagndstica, entre

2016-2018.
Material y métodos.

Se selecciond una muestra de nifios (n=14) y nifias (n=14), apareados por sexo y edad, de entre 5 y 10 afios, con

diagndstico de TEA, segun criterios DSM5 (APA, 2013) y sin discapacidad intelectual (DI).
Para comparar las caracteristicas sociodemograficas, se utilizé un cuestionario disefiado ad-hoc.

Para diferencias en desarrollo evolutivo y comorbilidad, se utilizaron la historia clinica y los cuestionarios Child Behaviour

Checklist (CBCL; Achenbach,1992), y el Teacher’s Report Form (TRF; Achenbach,1992).

En cuanto a la valoracion cognitiva, se utilizé la Escala de Inteligencia de Wechsler para Preescolar y Primaria —Ill (WPPSI-

IIl; Weschler, 2002) o la Escala Weschler de Inteligencia para Nifios (WISC-1V; Wechsler, 2003), segun estuviese indicado.

Para valorar la sintomatologia nuclear de autismo, se administré el Autism Diagnostic Observation Schedule, Modulo 2 6

3 (ADOS; Lord, 1989):

El analisis se realizé6 mediante Stata IC v.15: se utilizd Pearson X? test para variables categéricas, y el test no paramétrico

de U-Mann-Whitney para comparacién de las medias de variables cuantitativas.

Resultados.



La edad media de la muestra era de 9.3 afios(SD 3.04, IC 95% 8.11 a 10.46). De acuerdo con la informacion recogida
mediante historia clinica, las nifias presentaban mas antecedentes de complicaciones en el embarazo(X?=5.2500;p=0.022),
parto pretérmino(X?=7.0359;p=0.008), parto complicado(X?=4.6667,p=0.031) e ingresos al nacer(X?=4.0936,p=0.043), asi
como retraso en caminar(X?=8.0234,p=0.005) y dificultades en motricidad fina (X?=8.0234,p=0.005). Los padres de las
niflas refirieron mas dificultades sociales(X?=6.473,p=0.039), tanto con adultos(X?=4.0936,p=0.043) como con
iguales(X?=9.9556,p=0.002), en contacto ocular(X?=5.1429,p=0.023), sonrisa social(X?>=6.0870,p=0.014), comprensién del
lenguaje(X?=6.3000,p=0.012) y juego simbdlico(X?>=5.2500,p=0.022).

Las nifias presentaban mas comorbilidad con Trastorno por Déficit de Atencidon e hiperactividad (TDAH) inatento

(X2=3.8254,p=0.050) y puntuaciones mas altas en Ansiedad/Depresion del CBCL(z=2.286,p=0.0223).

En cuanto a las puntuaciones en ADOS2, las nifias presentaron mayor afectacién en “Expresiones faciales
dirigidas”(X?=4.666,p=0.031) y los nifios en “Disfrute compartido”(X?=5.6000,p=0.018) y en “Uso
idiosincratico/estereotipado de frases”(X?=8.4444,p=0.015).

Sin diferencias significativas a nivel cognitivo.

Conclusiones: Pese a las limitaciones de disefio y tamafio muestral, el estudio aporta una aproximacién a caracteristicas
diferenciales por sexo que permitirian un mejor abordaje para el diagndstico y comprension del TEA. Destaca la necesidad
de realizar estudios longitudinales con atencién al muestreo, el disefio y el analisis para definir mejor los patrones de

posibles presentaciones diferenciales por sexo.
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26290 - PERCEPCIONES Y NECESIDADES DE LAS MADRES DE PERSONAS CON TEA EN EDAD ESCOLAR.

Autoras: Laura Pérez de la Varga y Sandra Rueda Garcia. Universidad de Burgos.

1. INTRODUCCION
La familia es el primer grupo de socializacion de los seres humanos, en el cual se tienen las primeras
experiencias emocionales y educativas (Gomez, 2006), Por ello, su adecuado funcionamiento garantizara la
seguridad y estabilidad necesarias para el desarrollo integral del individuo. Centrdndonos en las personas
con trastornos del neurodesarrollo, la familia va a suponer un soporte basico para el desarrollo de estas
personas durante toda su etapa vital, convirtiéndose en un factor esencial de su calidad de vida(Guevara y
Gonzélez, 2012).
La llegada de un familiar con Trastorno del Espectro del Autismo (en adelante TEA) supone para las familias
una especie de duelo, que repercute directamente en la vida de cada uno de sus miembros y en la propia
dindmica familiar (Milena et al.2007).
Por otra parte, es necesario poner en valor la importancia que tiene reflejar la percepcién y experiencias de
otros miembros de la familia como son los hermanos y abuelos, que también deben adaptarse a los cambios
gque se producen en la dinamica familiar, derivada de las necesidades de la persona con TEA. Ademas, es
necesario tener en cuenta que el proceso de adaptacion de los hermanos y hermanas va a depender el
momento vital de los mismo, siendo momentos especialmente estresantes para los padres la adolescencia
(Ledn cols., 2003; Merino y cols, 2012).
Las problematicas que han ido evidenciando diferentes estudios, determinan que se pasa por cuestiones
mas fisiolégicas durante la primera infancia, pasando a cuestiones mas vinculadas al ambito de participacion
y relaciones sociales, y de formacion y empleo a partir de la adolescencia. No obstante, hay una cuestion
que sefialan todos los estudios sobre la temética y es la incertidumbre por el futuro y qué pasara con su
familiar con TEA cuando sus progenitores falten (Belinchon, 2001; Pozo, Sarria y Méndez,2006; Casado y
cols., 2008; Pozo, Sarria y Brioso, 2010; Pozo, Brioso y Sarria, 2011; Merinos y cols., 2014; Pozo y cols.,
2014; de Bafia, 2015).
Por ello, se planted la necesidad de realizar el presente trabajo que pretende analizar el impacto que la llegada de una
persona con TEA tiene en aquellas familias cuyas circunstancias se alejan de la familia tradicional. Para recopilar los
datos se ha realizado un estudio cualitativo, mediante entrevistas en profundidad de 3 madres de nifios con TEA que

presentaban situaciones familiares diversas y heterogéneas, lo que permitia recopilar datos muy diferenciales.

2. OBJETIVO PRINCIPAL
Analizar las necesidades familiares percibidas por las madres de menores con TEA en edad escolar cuyas situaciones

familiares son no hegemanicas.

3. METODOLOGIA

Se ha disefiado como un estudio cualitativo, que dirigido a la recopilacion de datos sobre las percepciones,



opiniones, actitudes, sentimientos o conductas de las participantes en relacién al tema objeto de estudio.
3.1. Muestra

La tipologia de familia representadas ha permitido una gran riqueza de datos, de grupos familiares que

generalmente se encuentran infrarrepresentados. Las familias participantes presentaban las siguientes

caracteristicas:

- Madre de mellizos con TEA de 8 aios. Uno de ellos con discapacidad intelectual asociada y otro sin discapacidad
intelectual. Provenientes del nicleo rural, madre y menores se tuvieron que trasladas a la capital para recibir la
atencion que precisaban. El padre se quedd en la localidad de origen por motivos laborales.

- Madre de un nifio con TEA de 3 afios. Es una familia reconstituida, que viven en un entorno urbano. El padre tiene
una hija de una relacién anterior que convive en la familia un fin de semana al mes.

- Madre de un nifo de 10 afios, que constituyen una familia monomarental. Tiene otros 2 hijos mayores de edad. Se
trasladaron a un entorno rural después de la separacion conyugal. No existe relacion paterno-filial.

3.2. Categorias
Para recopilar la informacién durante las entrevistas y posteriormente para analizar la informacion se

establecieron categorias de andlisis:

DIAGNOSTICO FAMILIA ATENCION CALIDAD DE VIDA
CATEGORIA 1. conductas | CATEGORIA 1. | CATEGORIA 1. nivel de | CATEGORIA 1.
diferenciales percibidas [cambios en la | satisfaccion con el trato | necesidades para
respecto a un desarrollo |dindmica recibido desde los | promover la calidad de
tipico familiar. Servicios  Sociales vy | vida familiar

sanitarios.
CATEGORIA 2. | CATEGORIA 2. | CATEGORIA 2. nivel de
sentimientos  familiares |dificultades satisfaccién con el trato
en la recepcién del |generadas en la | recibido desde los
diagnéstico familia Servicios Educativos.

3.3. Instrumento

Se realizaron entrevistas en profundidad a partir de un guion Unico, elaborado a partir de las categorias

fundamentales del estudio. El guion de la entrevista quedo finalmente compuesto por 20 preguntas divididas

en diferentes bloques:

- Diagnostico: contiene por tres preguntas dirigidas a recopilar datos sobre las emociones percibidas
cuando les comunican la llegada de un hijo con TEA.

- Familia: esta compuesto por siete preguntas que dan a conocer la dinamica y la situacién familiar en la
gue se encuentran cada una de ellas.

- Atencion: esta analizado por 6 preguntas, que tienen como finalidad conocer los recursos de apoyo a las
familias de nifios con TEA. 3 de ellas se centran en conocer cuales son las necesidades que cubren los
diferentes tipos de escolarizacion.

- Calidad de vida: compuesto por tres preguntas dirigidas a recopilar datos y percepciones acerca de la
calidad de vida familiar.

3.4. Procedimiento
Primero se mantuvo una primera toma de contacto con las familias seleccionadas para informarlas sobre el

estudio y cual iba a ser el procedimiento. A las familias que participaron se les pidié que firmaran un



consentimiento informado y una clausula de confidencialidad.
Posteriormente se concert6 una fecha con cada una de las familias para realizar la entrevista. Estas tuvieron
lugar en la vivienda de cada una de ellas, de forma que fuera un entorno lo més confortable y tranquilo posible
para las entrevistas. Cada una de las entrevistas tuvo una duracion de entre 45 y 60 minutos. Las entrevistas
fueron grabadas integramente y posteriormente transcritas para su analisis.

3.5. Analisis de datos
Para analizar los resultados se han distinguido diferentes categorias generales y dentro de cada una de ellas
subcategorias que facilitan el analisis. A partir de esta distribucién, se han elaborado una serie de tablas que
facilitan la interpretacion.
A continuacion, se muestran las tablas de resultados mas relevantes. Para ayudar a interpretar las tablas

primero se incluye un glosario de familias.

GLOSARIO DE FAMILIAS DIAGNOSTICO
Madre 1 TEA y discapacidad intelectual
Madre 2 TEA y discapacidad intelectual
Madre 3 TEA y discapacidad intelectual
Madre 4 TEA sin discapacidad intelectual

A. DIAGNOSTICO

SUBCATEGORIAS Madre 1 Madre 2 Madre 3 Madre 4 Resultados

CATEGORIA 1: conductas diferenciales percibidas respecto a un desarrollo tipico
Mirada X X X X 4
Conductas inadecuadas X X 2
Ecolalias X 1
Estereotipas X 2
Afecto X X 3
Juego X X 1
Atencion X X X 3
Peticion X X X 3
Felicidad X 1
Estrés X X X X 4
Miedo X X X X 3
Rabia X X 2

B. FAMILIA
SUBCATEGORIAS Madre 1 Madre 2 Madre 3 Madre 4 Resultados

dinamica familiar.

Sociales X X X 3
Econémicas X X X X 4
Familiares X X X 3

Comportamientos X 1
Fijaciones X X X X 4
Alimentacién X X X 3
Control de esfinter X X 2
Comunicacion X X 2

C. ATENCION
SUBCATEGORIAS Madre 1 Madre 2 Madre 3 Madre 4 Resultados
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CATEGORIA 1. satisfaccion con el trato recibido Servicios Sociales y sanitarios

Serv. Bien X X X 3
Sociales Mal X 1
Sanidad Bien X 1
Esp. Mal 0
Sanidad Bien X X X 3
AT Mal 0
Asociacion Bien X X X X 4
Mal 0
Psicdélogo/a Bien X X X 3
Mal 0

CATEGORIA 2. nivel de s
Socializacién X X X X 4
8 Comunicacion X X X 3
E Autonomia 0
E a | Aprendizaje X X X X 4
O W HH.VD. 0
Socializacion X X X 3
e) Comunicacion X X X 3
P_: Autonomia X X X 3
E o | Aprendizaje X X X 3
© W ITHAvD. X X X 3

D. CALIDAD DE VIDA

CATEGORIA 1. necesidades para promover la calidad de vida familiar

SUBCATEGORIAS Madre 1 Madre 2 Madre 3 Madre 4 Resultados
Asistente social X X X X 4
Estimulacion X X 2
Especialialistas X X X X 4
Curos de formacion X X 2

4, RESULTADOS
Los resultados obtenidos evidencian una dificultad percibida por las madres para asumir el diagndstico de sus hijos con
TEA, cuando esta situacion se une a la escasez de apoyos familiares por parte de los otros miembros. En cuanto al trato
en los diferentes servicios de atencidn, se observa un mayor grado de satisfaccién con el trato recibido desde los

servicios dependientes de asociaciones, que desde los servicios publicos de atencidn.

Respecto a la dindmica familiar, todas indican que la llegada de un hijo con TEA ha provocado cambios en la familia a

nivel social, econdmico y relacional. En algunos casos, provocando situaciones de separacién familiar derivadas de ésta.

En cuanto a las dificultades generadas en la familia, destacan que las dificultades de su hijo con TEA han afectado
enormemente a los miembros de la familia, pero de forma diferente. Especialmente relevante es el caso de las familias

en las que hay otros nifios y nifias en el hogar.

Respecto a la educacion, las madres que han participado destacan un mayor grado de satisfaccion con los Centros
Especificos, puesto que observan que se atiende mejor a las necesidades de sus hijos, se trabaja en la adquisicién de

habilidades y también se incluye a las familias.
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Por ultimos, respecto de la necesidad para promover una calidad de vida familiar, aseguran la necesidad de una mayor
dotacidn de recursos, plantean la necesidad de implantar figuras como la de la asistencia personal, que permitira a las
familias contar con los apoyos profesionales especializados para sus hijos. También destacan cuestiones como la
necesidad de atencién lo antes posible, para que otras familias que tengan que pasar por lo mismo en un futuro lio

tengan mas facil.

5. IMPLICACIONES
A la vista de los resultados es esencial conocer la percepcidn de las familias por parte de los profesionales, ya que esta
informacién permitira generar recursos de intervencion a través del analisis de la realidad, dirigidos a dar una respuesta

ajustada a las necesidades planteadas por las familias de las personas con TEA.

Asimismo, a través de la realizacion de estudios como el que se presenta, se avanza en la produccién de evidencia
respecto del papel de la familia como principal apoyo a lo largo del ciclo vital de la persona con TEA; algo hasta el

momento poco investigado.
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1. 26300 - TEApolis, transformacidn a grupo de auto representantes.

2. AUTORES E INSTITUCIONES: Lilia Siervo Briones y Vanessa Kreisel Vera de Fundaciéon Apoyo Autismo Chile y Asesoras

TEApolis, Sebastian Stek, Pablo Rodriguez, Daniel Toro y Daniela Mufioz, representantes TEApolis.
3. PROPUESTA:
3.1 DE DONDE SURGE LA IDEA DE TRANSFORMACION:

¢Qué les pedirian a los profesionales?

“Que nos escuchen, a veces nos tratan como si no tuviéramos suficiente informacion...quienes mds sabemos de Autismo

somos nosotros”. (TEApolis)

Durante el 2013, TEApolis se conformé en un primer momento como un taller de habilidades sociales dentro de los
servicios de Apoyo Autismo Chile Epaa, en donde poco a poco y en base a sus propias inquietudes y necesidades, comenzé
a adquirir identidad propia. El primer gran cambio fue el de transitar de una Taller de Habilidades Sociales a conformarse

como un grupo de autogestores.

De esta manera, e inspirados en experiencias nacionales e internacionales de grupos de personas con Discapacidad
Intelectual, como lideres con mil capacidades de Chile y de Plena Inclusién Espaiia, nace la necesidad de transformacion
(tomados de la mano del modelo social de discapacidad y entendiendo este transitar como un derecho). Es asi entonces,
durante el 2016 y a partir del empoderamiento social y la autogestidn de sus integrantes, que el grupo comienza el camino

hacia la auto representacion, denominandose TEApolis, grupo de auto representantes del Espectro Autista.

Este, es el primer grupo identitario y autogestionado de personas con autismo, basados en principios de derecho,
democracia directa, horizontalidad y trabajo colaborativo. Los asesores y la comunidad pueden acompafiarlos, pero jamas

sustituir su voz, aludiendo a la frase: “nada sobre nosotr@s, sin nosotr@s”.

Desde alli, comienzan a construir sus propias bases y definicidn respecto a la Condicion del Espectro Autista, derribando
prejuicios y reivindicando al colectivo. Actualmente, el grupo estd compuesto tanto por hombres como por mujeres con
edades que van entre los 19 a 35 afios de edad. Provienen del sistema escolar regular, educacién universitaria, centros de

formacidn técnica y en etapa laboral.

3.2 PLANTEAMIENTOS:
Como sefiala White (2015), la investigacion refiere que existe una asociacion positiva entre la conducta autodeterminada
y una mayor satisfaccion con la vida y sugiere la necesidad de proporcionar oportunidades auténticas de

autodeterminacion para los adultos jévenes con Autismo.
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Por lo tanto, dentro de TEApolis, todos nuestros esfuerzos se concentran ademas en favorecer aspectos que permitan el

transito satisfactorio hacia la vida adulta, el trabajo, vida independiente y empoderamiento social.

A suvez, el Centro Internacional sobre Discapacidad e Inclusidn, seiala que el empoderamiento social es un amplio campo

de practica basado en el trabajo social y los principios de desarrollo comunitario.
Para ello, el empoderamiento social se implementa tipicamente en cuatro niveles:

1. Anivel individual, donde la persona es valorada y participa activamente en la vida.

2. A nivel familiar.

3. Anivel de la comunidad.

4. Las politicas sociales a nivel local y nacional para promover la equidad social y la inclusidn de todas las personas.
Parte de este empoderamiento tiene relacién con la justicia y de qué manera la persona ejerce sus derechos, el que la
persona con discapacidad reconozca que es un ciudadano de pleno derecho favorece su participacion y la autodefensa
“La participacién se basa en derechos, y se trata de nifios y jovenes con discapacidad que participan en la toma de
decisiones significativas para influir en el cambio” Simmons y Robinson (2014). Asi mismo, las autoras sefalan que la
participacién en la defensa se puede hacer en tres niveles: a nivel Individual, Comunitario y Sistémico, considerando como
elementos basicos de la participacion el que la persona con discapacidad contribuye, lo cual se construye fortaleciendo
las habilidades, el conocimiento y la confianza. Asimismo, una cultura de participacion valorada acoge las contribuciones

de la persona con Discapacidad.

3.3 METODOLOGIA:

Para comenzar la etapa de transformacidn, fue necesario plantearnos las siguientes preguntas:

e (Qué hemos hecho? Trabajo autogestionado y colaborativo.

e (Hacia dénde queremos ir? Conformarnos como un grupo de auto representantes con la finalidad de reivindicar los
derechos de las personas con Autismo.

® (Como lo podemos hacer? Promoviendo la autodeterminacion y el empoderamiento social, asi como disefiando un
plan estratégico por medio de la asociacidén con otras entidades.

En una primera etapa, se definieron los roles de cada integrante de manera voluntaria, donde cada uno asumié

responsabilidades (a veces con apoyo para aquellos miembros con mayor necesidad de ser apoyados). Actualmente, estan

organizado por un vocero, un secretario, un tesorero y tesorera, responsable de redes sociales, disefiador y embajador

educacional. Ademas de contar con dos asesoras, miembros de la fundacion Apoyo Autismo Chile y una voluntaria,

estudiante de Fonoaudiologia.

Por otro lado, se elaboraron protocolos para sistematizar el trabajo, entre los cuales se encuentra el Protocolo de Acogida,
Protocolo de Funcionamiento, Protocolo de Redes Sociales y Protocolo de Charlas Educativas. A continuacion, que se

presenta brevemente, el Protocolo de Acogida a modo de ejemplo:

. ¢COMO SE ACOGE A UN NUEVO MIEMBRO POR PARTE DEL GRUPO?
La llegada de un nuevo miembro supone responsabilidad y trabajo colaborativo el cual debe ser asumido por todos, por
ello, el grupo TEAPOLIS ha planificado cada uno de los aspectos que supone la incorporacién del nuevo integrante. Tal

como: Preparar un ambiente de confianza y comodidad para que la persona se sienta a gusto, el grupo acoge al nuevo



integrante y se presentan, por medio de votacién se delegan responsabilidades que deben ser asumidas y respetadas por
cada uno de sus miembros y finalmente, se redactan acuerdos de buena convivencia. Por otro lado, existe un protocolo

de presentacion grupal e individual de sus miembros y protocolo de buena convivencia y buen trato.
Il. METODOLOGIA SESIONES DE TRABAJO

Es uno de los integrantes el responsable de cada sesién de trabajo, por medio de la informacidn visual, se organizan los

paso a paso que contemplara el encuentro. A continuacidn, de detalla de manera breve parte de esta metodologia:

Se realizan reuniones una vez por semana, el grupo se sienta de manera circular o en media luna, las sesiones de trabajo
se organizan en base a temas propuestos los cuales son discutidos y analizados por todo el grupo, se propone un tema

central, se ofrece la palabra a cada miembro, las decisiones son tomadas de manera grupal.

11.éQUE TRABAJAMOS EN TEAPOLIS?

Se intenta promover las relaciones significativas entre cada uno de sus miembros, desarrollar un plan de futuro con
orientacién en calidad de vida, gestionar un espacio de encuentro y fortalecer el sentido de pertenencia en donde se
espera establecer el vinculo de amistad. Ademds, disfrutar de experiencias significativas de acuerdo a su edad
cronoldgica, participar activamente en jornadas abiertas a la comunidad, educando, visibilizando y sensibilizando a la
comunidad respecto al Autismo, derecho e inclusidén y administrar de manera conjunta grupo de Facebook donde se
establecen normas de convivencia y de difusién. Asimismo, analizar, discutir y difundir temas vinculados a los derechos
de las personas con discapacidad, de acuerdo con la Convencién sobre Derechos de las Personas con Discapacidad, la cual
fue ratificada en nuestro pais el afio 2008 y participar e incidir en politicas publicas en materias de Discapacidad dentro
del contexto nacional.

1. ACCIONES CONCRETAS EN LA COMUNIDAD POR PARTE DE TEAPOLIS { QUE HEMOS HECHO?

e Disertantes en jornadas dirigidos a la comunidad con temas que han contemplado vida adulta, educacidn inclusiva y
Condicioén del Espectro del Autismo.

o Notas de radio y televisién, de manera de educar a la comunidad vinculada o no a la Condicidn del Espectro del
Autismo.

e Disefio de material grafico para sensibilizar a la comunidad por medio de las redes sociales.

e Hanformado parte de la mesa de trabajo para incidir en las politicas publicas en materia de discapacidad en el Palacio
de la Moneda (sede de Gobierno de la Republica de Chile).

® Apoyo por parte de sus miembros al proceso de transicion de vida independiente de aquellos integrantes con mayor
necesidad de apoyo.

e Participantes como docentes del Programa de Diplomado Trastorno de la Comunicacién y Trastorno del Espectro del
Autismo con Enfoque Transdisciplinario y Calidad de Vida de la Universidad de Valparaiso.

e Charlas en Primera persona sobre Inclusién Educativa en distintas Escuelas de nuestra regién (Valparaiso, Vifia del
Mar, Quilpué y Villa Alemana), a cargo del embajador educacional y con apoyo de todos los miembros del grupo.

e Organizadores del Primer Simposio Internacional “Autismo: inclusion y participacidn, una cuestién de derecho” afio
2018, en la ciudad de Viiia del Mar, Universidad Santo Tomads, donde participan importantes expositores extranjeros,
tales como Ernesto Reafio de Peru y Daniel Orlievsky, de Argentina, ademas de Grupos de autogestores de nuestro

pais, como Lideres con mil capacidades.



2. ¢TODOS NUESTROS ESFUERZOS HACIA DONDE VAN? (HACIA DONDE QUEREMOS IR?

El poder elegir y decidir sobre sus propias vidas es el punto de partida del trabajo por parte del grupo, pero para ello se
hace necesario comprender la importancia que esto implica, reconociéndose en un primer momento como persona y

ciudadano con derechos y obligaciones; para posteriormente ejercer liderazgo dentro de su comunidad.

Por lo tanto, el grupo de auto representantes TEApolis, trabaja por alcanzar la inclusion social y derribar toda forma de
segregacion y prejuicios, por lo tanto, sus esfuerzos van dirigidos a hablar por nosotros mismos defendiendo nuestros
derechos y dando a conocer nuestro punto de vista, tomar decisiones sobre nuestra propia vida, aprender a obtener
informacién para que podamos entender las cosas que son de nuestro interés, resolver problemas, escuchar y aprender
el como llegar a otros cuando necesitamos ayuda y amistad, la promocidn del trabajo colaborativo, donde trabajamos por
y para el otro. El trabajo para el cambio social, reivindicando al colectivo y ejerciendo un liderazgo transformador.
TEApolis, pretende ejercer el liderazgo por medio del esfuerzo de todo el grupo, motivando y aglutinando tanto al

colectivo como a las asociaciones que trabajan en la defensa y promocion de los derechos de personas con discapacidad.

4. ROL DE LAS ASESORAS

Parte del trabajo horizontal y co-responsable entre asesores y la persona con Autismo, se encuentra el promover redes
con diversos grupos de autogestores y entidades sociales de tal manera de favorecer aspectos relacionados con la toma

de decisiones, la inclusidn fisica, psicoldgica y la reivindicacion de sus derechos como ciudadanos.

Para todo aquello, se requiere que el asesor cumpla con una serie de requisitos, tales como el compromiso, la ética y
mirar a la persona desde todo su potencial. Es asi, como sefiala Inclusion Europa, “el personal profesional debe estar bien
capacitado, no sélo en practicas de atencién, sino también en cuestiones relacionadas con la proteccién a los derechos
humanos, la dignidad personal y las libertades de las personas con discapacidad. Necesitan respetar no solo los valores

de inclusion y autonomia, sino también la promocidn de la calidad de vida definida por el usuario”.
Las asesoras promueven los cuatro principios de la autodeterminacién definidos por The Arc (2011):

e Libertad. . . Planear una vida real, Autoridad. . . Sobre sus recursos, Apoyo. . .. Para construir una vida en su

comunidad, Responsabilidad. . . Devolver a tu comunidad.

5. TOMA DE DECISIONES CON APOYO, EJERCIENDO NUESTROS DERECHOS

“Todos tomamos decisiones en nuestra vida con aportes, informacion y apoyos de nuestros amigos, familiares,
comparfieros de trabajo, docentes, médicos, modelos de rol, etc. A las personas con discapacidad intelectual se les suele
negar la oportunidad de tomar decisiones por dos motivos: en primer lugar, por ideas preconcebidas, mitos y prejuicios

sobre su “capacidad” y a veces por barreras comunicacionales, y, en segundo lugar, porque la red de personas en su vida

se limita a los familiares inmediatos o proveedores de servicios” Inclusién International (2014).

Esta realidad no es muy lejana respecto a las barreras que se ven enfrentadas las personas con Autismo para ejercer sus
derechos como ciudadanos, por lo que dentro del trabajo que realizamos se encuentra el apoyo para conocer y ejercer

sus derechos y deberes, asi como la toma de decisiones y cdmo expresarlas a otros.

3.4 CONCLUSIONES:



A partir de la experiencia de transformacion hacia la auto representacion, nuestro grupo ha presentado grandes desafios,
tales como la organizacién y planificacién. Asi mismo, nos encontramos frente a una falta de recursos de apoyos
adecuados durante todo el ciclo vital, el cual constituye una importante barrera para el desarrollo personal de nuestro

colectivo.

Sabemos que la transformaciéon es constante y que nuestro camino estara en construccién permanente, no obstante,
presentamos grandes fortalezas, tales como la participacién valorada, que acoge la contribucién de cada uno de sus
integrantes, el apoyar y favorecer aspectos relacionados con el derecho y ciudadania, asi como el autoconocimiento como

personas eficientes y orgullosas, la promocién de la autodefensa y el trabajar por y para el otro.

Finalmente, es el primer grupo identitario y autogestionado de personas con autismo dentro de nuestra comunidad,

basados en principios de derecho, democracia directa, horizontalidad y trabajo colaborativo.

3.5 SISTEMAS DE EVALUACION CONSTANTE:

Entre los sistemas de evaluacidn, contamos con evaluacién inicial por parte de las asesoras a los miembros nuevos del
grupo vy a los antiguos mediante la Escala de Autodeterminacién ARC-INICO, cuestionario de participacidon dentro de la
entidad (propuesto por Plena Inclusién el afio 2013). Pauta de evaluacién referida a las charlas educativas, confeccionada
entre todos los miembros. Evaluacién 360, en donde todos nos sometemos al proceso de evaluacién (heteroevaluacion).
Asimismo, en cada encuentro llevamos registro de nuestras sesiones mediante bitdcora y analizamos puntos a mejorary

profundizar a futuro.
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26303 - ¢éEs el ADOS un instrumento util para ayudar en el diagndstico de mujeres con TEA?

Autoras: Leticia Boada Mufioz, M2 Luisa Dorado, Laura Lopez, Patricia Herndndez, Mara Pellada.

Resumen breve:

Un numero creciente de estudios cientificos muestra una manifestacion clinica diferente de los sintomas de TEA en las
mujeres en comparacién con los hombres. Parece que las mujeres tienen un riesgo sustancialmente elevado de no ser
detectadas ni diagnosticadas o con frecuencia, mal “etiquetadas”. Con este trabajo nos planteamos 1) Comparar las
diferencias entre hombres y mujeres en las puntuaciones de la prueba ADOS vy 2) Estudiar el acuerdo entre el punto de
corte del ADOS vy el juicio clinico final en una muestra de aleatorizada de 244 participantes ASD (100 nifias y 144 nifios)
de 1.020 atendidos en un Departamento de Psiquiatria Infantil y Adolescente de un Hospital General Universitario desde
abril de 2009 hasta abril de 2018. Los resultados preliminares del estudio parecen indicar que, una vez que se establece
el habla oral, el diagndstico clinico, basado en una exhaustiva historia del desarrollo temprano, parece capturar mas nifias
con TEA que una evaluacion individualizada con un instrumento semiestructurado como el ADOS.
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Introduccion

Un numero creciente de literatura cientifica muestra una manifestacion clinica diferente de los sintomas de TEA en las
mujeres en comparacion con los hombres. Se desconoce si la manifestacion especifica de las caracteristicas autistas de la
mujer con TEA encaja en las conceptualizaciones actuales del autismo TEA basadas principalmente en varones.

En comparacién con los hombres, las mujeres con TEA son: 1) menos propensas a tener comportamientos
externalizantes, y son mas vulnerables a los problemas internalizantes, como alimentacién, ansiedad, o depresion; 2)
tienen una mayor motivacién social 3) exhiben una mejor comunicacién no verbal y 4) y menos comportamientos
repetitivos y estereotipados.

Por estas razones, las mujeres tienen un riesgo sustancialmente elevado de no ser detectadas ni diagnosticadas o con
etiquetadas”.

|Il

frecuencia, ma

Objetivos:

1) Comparar las diferencias entre hombres y mujeres en las puntuaciones de la prueba ADOS (basados en literatura
previa): gestos, contacto visual, expresion facial, prosodia, lenguaje estereotipado, imaginacion, estereotipos y
gestos, anomalias sensoriales, intereses restrictivos, hiperactividad y ansiedad.

2) Estudiar el acuerdo entre el punto de corte del ADOSy el juicio clinico final.

Meétodos.

Muestra aleatorizada de 244 participantes ASD (100 nifias y 144 nifios) diagnosticados con TEA de una muestra total de
1.020 atendidos en un Departamento de Psiquiatria Infantil y Adolescente de un Hospital General Universitario desde
abril de 2009 hasta abril de 2018. Razones para la evaluacién: 1) diagnéstico de TEA (80%) 2) evaluacidn de la comorbilidad
(10%) 3) participacion en el proyecto de investigacion (10%).

Tabla 1. Edad y cociente intelectual por género y médulo. No existen diferencias significativas p>0.05
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Age (mo) 1Q

N=242 N=110
MODULE Mean (Sd) Mean (Sd)

Male Female Male Female
T 25.63 (3.28) 28 (2.82) 63.00 65 (18.02)
1 42.63 (14.52) 40.53 (12.54) 60.80 (7.69) 63.25 (23.42)
2 61.78 (21.50) 63.31 (21.57) 79.77 (20.14) 68 (0.00)
3 113.94 (41.80) 108.59 (38.43) 92.48 (21.22) 89.09 (17.49)
4 235.23 (53.53) 230.08 (54.71) 88.80 (22.45) 93.44(27.41)

El instrumento ADOS fue administrado individualmente por un clinico con el entrenamiento especifico y fiabilidad clinica
y de investigacién apropiadas. El diagndstico final se determind segun los criterios DSM-IV-TR y DSM 5 ASD por psicélogos
clinicos y psiquiatras con amplia experiencia en TEA, en base a toda la informacidn disponible, incluidas: entrevistas
psiquiatricas y de desarrollo con padres o tutores (ADI-R cuando necesario), observacion no estructurada del nifio, revision
de informes médicos y educativos previos y la evaluacion ADOS. Este proceso de evaluacion estd de acuerdo con las
recomendaciones estandar (Volkmar et al 2014).

Conclusiones

Diferentes items del ADOS o sintomas TEA son significativamente distintos entre hombres y mujeres dependiendo del
momento concreto del desarrollo en el que el paciente es evaluado y dependiendo de la competencia linglistica que
tenga en ese momento (ver tabla 2).

Las nifias del mdédulo 1 puntdan peor que los hombres tanto en la calidad de aperturas como en la calidad de sus
respuestas sociales. En personas con fluidez verbal (mddulos 3 y 4), los hombres son los que muestran mas dificultades
en la comunicacion social y en el dominio de conductas repetitivas e intereses restringidos que las mujeres.

El ADOS, por si solo, detecta mejor a las mujeres en los mddulos correspondientes a edades tempranas y/o en aquéllas
sin lenguaje oral fluido (mddulos 1y 2). Una vez que la nifia/mujer alcanza fluidez verbal el nimero de falsos negativos
por el instrumento aumenta de manera significativa en comparacion con los varones (ver figura 2). Una vez que se
establece el habla oral, el diagndstico clinico, basado en una exhaustiva historia del desarrollo temprano parece capturar
mas nifias con TEA que una evaluacién individualizada con un instrumento semiestructurado como el ADOS.
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ibla 2. Diferencias significativas entre hombres y mujeres en los items del ADOS.

MODULE T MODULE 1 MODULE 2 MODULE 3 MODULE 4
MALE | FEMALE MALE | FEMALE MALE | FEMALE MALE | FEMALE MALE | FEMALE
N=8 N=4 QOB N=38 | N=31 QOIS N=18 N=13 Sa0GE N=48 N=39 - N=32 | N=13 -
Mean
Mean Mean Mean Mean
A_Overall Level of Spoken_language * 75 1.75 1.42 1.26 17 .90 .037 .60 38 37 .23
A_Frequency_vocalizations_others 1.88 .50 1.66 2.06 0.6
A_Speech abnormalities * .25 .50 0.63 .33 1.06 0.85 .019 117 1.08 143 1.38
A_lnmediate echolalia .38 .75 0.61 .29 1.28 0.54 .38 33 13 .38
A_ d and idi i 0.00 .50 0.34 .20 1.22 1.08 .98 1.05 1.03 131
A_Use of anothers' body * 1.00 1.75 0.79 77
A_ Offersinformation .35 33 63 46
A_Asks information .65 64 1.30 1.54
|A_Reporting events 92 .67 73 1.00
|A_Conversation 1.67 1.77 1.00 .92 94 1.08
A_Pointing * 2.63 1.50 171 213 67 1.46 0.02
A_Descripti 5 A o informat
E;Lures 1.75 1.00 1.18 1.32 94 .62 40 46 138 1.00
A_Enphatic or emotional gestures 1.63 1.08
A_Linked verbal and nonverval communication * 2.00 1.50 1.08 2.00 0.01 17 22 63 31 .037
B_Eye contact 175 2.00 1.53 1.81 .89 92 £B £ 1.44 92
B_Social_smile 1.29 1.63
B_Facial expressions 134 1.78 72 69 .96 .69 1.19 .85
B_Shared enjoyment 1.50 .50 1.05 1.67 .56 1.00 .60 .64 1.20 .54
B_Response to name 1.38 .50 1.29 1.29 17 15
B_Requesting 1.75 133 0.95 1.19
B_Giving 1.63 1.00 1.16 119
B_Showing* 3.00 2.00 003 | 166 1.58 61 92
B_! itiation Joint Al i 2.25 2.00 1.58 1.68 72 92
B_Response to Joint Attetion* 138 0.00 0.05 1.11 1.27 0.00 0.15
B_Empathy and to others i 1.06 .87 134 .85
B_Insight into Social Situations and Relationships 1.81 1.87 1.13 1.38
B_Communication affect 0.00 .90 62
B_Responsibility 1.09 .85
B_Quality overtures * 1.50 133 1.38 213 <0.01 .94 131 .84 .82 1.06 1.15
B_Amount overtures * _ 94 77
B_Amount_overtures_examiner 2.63 2.00 2135 222 .83 33 1.00
B_Amount_overtures_parent 1.63 1.00 1.62 1.67 .94 1.00
B_Quality_response * 131 2.00 0.05 .67 1.08 90 .89 1.06 85
B_Implication 1.50 1.33 1.00 1.50
B_Amount_reciprocal social communication 1.44 1.31 .81 .54 1.06 92
B_Rapport 175 133 1.38 213 .78 1.08 .85 .97 1.20 92
C_Functional play 1.88 1.67 1.39 1.53 1.00 0.54
C_Imagination and Creativity 2.50 2.67 2.16 2.40 1.22 1.54 1.08 113 1.03 1.25
D_Sensorial abnormalities 75 1.33 0.92 77 61 .38 .26 17
D_Stereotypes 113 1.67 A3 .93 1.28 0.77 61 .50
D_Self injuries 1.63 1.67 0.21 .07 0.00 0.00 .03 0.00
D_RRB * 0.00 .50 2.00 1.07 0.04 1.67 1.15 .90 .85
E_Compulsions_rituals 2.00 2.00 .29 .09
E_Overactivity * .63 0.00 0.97 121 78 .38 27 .08
E_Tantrums or disruptive behaviour .63 .50 0.63 .80 .28 .38 .07 15
E_Anxiety .14 2 0.42 .60 .28 .38 A5 31 57 .54
TOTAL COM 5.24 5.45 45 5.00 374 4.86 411
TOTAL SOC* 10.16 10.82 71 8.38 7.44
'TOTA_Social affect_COMSOC* 15.75 9.50 0.03 14.32 16.13 8.11 11.00 8.19 8.85 13.24 11.56
TOTAL PLAY AND IMAGINATION* 3.16 324 15 1.67 1.16 1.00 1.44 0.02
TOTAL RRB * 3.88 433 3.61 277 0.04 4.44 241 M 2.04 1.56
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1. Clasificacion ADOS en una muestra de participantes con Diagndstico clinico de autismo, segtin género y médulo

Gender ADOS cut-off
OVER ASD
Male Female SPECTRUM
] ASD Spectrum
At ASD RISK
[ Hon-ASD Spectrum
—
. )
=
o
-
C  P=0.046
m
. = P=0.052
O )
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26311 - ESTUDIO DESCRIPTIVO DE NINOS Y ADOLESCENTES CON TEA ATENDIDOS EN LA USMIJ DE CARTAGENA
Angeles Diaz-Caneja Greciano, Cristina Laiz, Federico Cardelle
En la Unidad de Salud Mental Infanto-Juvenil de Cartagena se ha observado un aumento del numero de casos

con el diagnostico de Trastorno del espectro autista (TEA) o Trastorno Generalizado del Desarrollo No
Especificado (TGD).



Se ha recogido el nimero de casos atendidos con estos diagnosticos en 2016 a través del programa informatico
SELENE.

Desde 2012 hasta 2016 ha aumentado exponencialmente el nimero de nifios y adolescentes derivados con TEA
0 TGD. En 2012 habia 257 casos siendo 450 casos en 2016. Esto supone un 14% de los casos vistos en un afio.

Se hace una descripcion de estos pacientes en cuanto a caracteristicas demogréficas, familiares y educativas,
presencia de comorbilidades y tipo de intervenciones que reciben.
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26312 - TRABAJO COLABORATIVO Y POR PROYECTOS COMO MODELO DE DESARROLLO DE HABILIDADES SOCIALES EN

PERSONAS CON TEA: FIRST LEGO LEAGUE

Autores: Maria Merino, Rodrigo Garcia, Alejandro Gonzalez, Sandra Garcia, Jaione Manero, Ignacio Calle

Abstract

Existe consenso sobre los beneficios que el aprendizaje colaborativo y por proyectos produce en el rendimiento estudiantil,
las habilidades de toma de decisiones, autonomia, y habilidades comunicativas y sociales. Estos modelos de trabajo por
proyectos adolecen de escasa evidencia cuando se trata de colectivos especiales, apenas existe literatura que recoja buenas
practicas desde este modelo en la ensefianza de alumnos con TEA. La cooperacion refleja otros aspectos positivos en el

desarrollo de estrategias intra e interpersonales como es el aumento de interés por los iguales.

De acuerdo con esto, se ha tomado como referente de trabajo cooperativo el modelo de la First Lego League, y se ha
adaptado a un equipo formado por alumnado con TEA y abierto a otros alumnos que se interesasen por participar

conjuntamente en este equipo.

La experiencia se viene desarrollando desde el afio 2014 en el marco del programa de Apoyo Psicosocial Integral para
personas con TEA (APITEA) de Autismo Burgos, en colaboracion con la Universidad de Burgos, promotora de la
competicién. La experiencia a lo largo de estos afios ha contado con un total de 16 participantes, de los cuales 14 eran

alumnos con TEA.

La metodologia de la First Lego League implica una pregunta generadora, cada afio relacionada con diferentes temas de
interés social. En el marco de cada tematica el alumnado debe disefiar y programar un robot, elaborar una investigacion y
desarrollar un proyecto orientado a proponer una solucién innovadora a una problematica relacionada con el tema marco,

asi como exponer el total del trabajo realizado.

La evaluacion de la eficacia y el aprendizaje se realiza a través de valoraciones externas, siguiendo un proceso de valoracién
interjueces, para el que se utilizan rdbricas que valoran las areas de robot y programacién, proyecto cientifico y valores.
Cada una de estas &reas cuenta con nueve indicadores entre los que se evalan aspectos como la cooperacion, trabajo en

equipo, comunicacion, inclusion, respeto, gestion de roles o cooperticion.

Como lineas futuras, se pretende protocolizar la adaptacion del modelo FLL al alumnado con TEA para favorecer el
desarrollo de dindmicas similares, y valorar la capacidad que este modelo de trabajo tiene para impactar en la vida diaria

de los alumnos que participan.

De donde surge la idea:

First Lego League es una competicion internacional, que prepara a través de la metodologia del trabajo por proyectos
(Blumenfeld y cols 1991., Krajcik y Blumenfeld, 2006) la creacion de ambientes de aprendizaje (Doyle, 1977., Bravo y
Forero, 2012., Moreno y cols, 2012) ricos para desarrollar destrezas transversales mas alla de las tecnologias. La idea es
crear un grupo especifico de competicidén con alumnado predominantemente con Trastorno del Espectro del Autismo,

aunque abierto a experiencias de inclusion inversa (Merino y cols, 2015). El proyecto surge teniendo en cuenta las


http://viajeselcorteingles.sym.posium.com/13545/upload/xix-congreso-aetapi.html?token=TMzYjMI#_blank
http://viajeselcorteingles.sym.posium.com/13545/upload/xix-congreso-aetapi.html?token=TMzYjMI#_blank

oportunidades de promocidn de actividad en contexto comunitario, siguiendo el paradigma de calidad de vida (Schalock y
Verdugo, 2007), y atendiendo a la motivacion intrinseca y el sentimiento de competencia que en el &mbito de las tecnologias

presentan muchos alumnos con TEA.
Planteamientos:

El proyecto plantea como objetivo principal desarrollar habilidades y destrezas necesarias para el trabajo en equipo en

alumnado con TEA.

Comprende que la accion y el aprendizaje solo resultan significativos si son motivadores y generan oportunidades para
generalizar y poner en practica dichos aprendizajes o para generarlos por si mismos, siendo estos ultimos los que se integran

mejor en el campo de conocimientos y habilidades de las personas (Yorks y Kasl, 2002)
Los objetivos especificos del proyecto son:
Generar estrategias que favorezcan la resolucion de problemas y la toma de decisiones en grupo

Promover el desarrollo de valores prosociales en consonancia con los propios valores que plantea la First Lego

League, tales como cooperacidn, cooperticion, organizacion, trabajo en equipo, ayuda mutua.

Desarrollar competencias de monitorizacién, planificacion, pensamiento divergente y pensamiento critico en los

participantes
Fomentar la autorregulacion emocional y el desarrollo de estrategias de relajacion

Potenciar la comunicacidon asertiva, la escucha y la comunicacion verbal y no verbal en grupo y en espacios 0

situaciones publicas.
Promover la autonomia para regular habilidades como la gestion del tiempo, espacio y dinero
Generar aprendizajes curriculares a través de la investigacion accion
Metodologia:

El proyecto se desarrolla siguiendo la metodologia del aprendizaje basado en proyectos (Boss y Krauss, 2014) y los
principios educativos del modelo TEACCH para favorecer experiencias de aprendizaje significativo, estructurado, positivo

y funcional (Messibov, 2018)

Los entrenadores son un apoyo o guia que debe favorecer que el aprendizaje sea realizado por los alumnos, esencialmente
por descubrimiento, sin influir en sus tomas de decisiones y favoreciendo con provocaciones comunicativas y retos la

iniciativa de los participantes.

Algunas de las técnicas utilizadas para favorecer la participacion y la incorporacion de procesos cognitivos de toma de
decisiones y resolucion de problemas han sido la tormenta de ideas, las tablas de decision, técnicas de toma y analisis de
datos, andlisis DAFO, sondeo dialéctico, grupos de enfoque, planteamiento de soluciones y estrategias para favorecer el
pensamiento divergente. El propio programa plantea numerosas oportunidades para poner en marcha estos mecanismos;
entre algunas de las situaciones que los alumnos tienen que resolver se encuentran la elaboracion de un logotipo y la eleccion
del nombre del equipo, la decisién sobre el proyecto cientifico, el reparto de roles de coordinacién o la resolucion de

problemas en la programacion sobre las pruebas del robot, entre otros.



El desarrollo de valores prosociales implica directamente a los alumnos en la definicion y eleccion de los valores que
quieren representar en el campeonato. Los participantes conocen las rabricas y se sienten motivados al desarrollo de los
mismos partiendo de su identidad inicial como grupo y de sus experiencias de cooperticion (cooperacion con otros equipos
con los que se compite) en el entorno comunitario y en el conocimiento de grupos cercanos y la ayuda mutua entre ellos.
La planificacion es fundamental en todo el proyecto. El desarrollo de un proyecto partiendo desde la eleccion por parte de
los participantes de la problemaética o necesidad a cubrir les exige tomar conciencia de la actividad desde una perspectiva
global e ir siguiendo una planificacién y cumpliendo con indicadores de tiempo y progreso para llegar a tiempo con todas
las actividades resueltas. El trabajo siempre se realiza en grupo y no se puede postergar ni realizar de manera individual por
lo que existe un compromiso que adquiere de manera personal, siendo cada uno de ellos encargado y responsable final de
alguno de los aspectos que integran la competicidn (investigacion, poster, disefio, redes sociales, proyecto cientifico, gestion
de costes y recursos, presentacion oral, programacién, comportamiento del robot, cumplimiento de valores...).

Como apoyo para fomentar la autorregulacion emocional y el desarrollo de estrategias de relajacion, se ha incorporado al
inicio de cada sesion la practica de estrategias de respiracion, relajacién y parada de pensamiento. Esta actividad se realiza
durante los quince primeros minutos de encuentro del grupo, antes de la realizacion de la puesta en comun de avances y
reparto de tareas. Cada sesion explica una técnica diferente y se selecciona una como objeto de apoyo durante la jornada de
competicidn en el torneo, para ser incorporada previa a los ensayos y presentacion y realizacion de las diferentes pruebas.
Uno de los aspectos fundamentales del equipo es desarrollo de una comunicacién eficaz, consciente del entorno y respetuosa
con los compafieros y con los otros equipos participantes. Existen espacios reservados para la puesta en comin y para que
todos los participantes expongan sus ideas y sean valoradas por sus compafieros. Se entrenan técnicas dramaticas, de voz y
de uso de gestualidad para la preparacion de la comunicacion oral el dia de la competicion, y se guia a los participantes en
la elaboracion de guiones, esquemas y materiales que les ayuden a seleccionar la informacion relevante. En la First Lego
League, la palabra yo se transforma en nosotros, las ideas se expresan con palabras y con gestos, y todos compartimos la
responsabilidad de la comunicacion global, disponiéndonos a ayudar y a ceder a cada compafiero su espacio.

Entre las habilidades de vida diaria que se promueven se trabaja la importancia de la imagen tanto personal como del equipo,
asi como aspectos como la responsabilidad sobre la gestién de todo el proceso, siendo ellos los encargados del manejo de
redes sociales, recursos econémicos, gastos y dinero para invertir en productos o marketing, y otros valores como la
asistencia, la puntualidad y la gestién del teléfono y respuesta a mensajes instantaneos y buen uso del WhatsApp y redes
sociales.

El aprendizaje curricular también se encuentra presente a lo largo de todo el desarrollo del proyecto. Con respecto a la
programacion se maneja la aplicacion de formulas para el calculo de distancias, asi como para mejorar la eficacia de
determinadas estrategias, poniéndose en marcha principios de fisica, uso de férmulas matematicas, comprension de
geometria, medicion, célculo de probabilidades entre otros aprendizajes, asimismo conocimientos tecnoldgicos de
programacion y cientificos sobre diversas areas que abarcan la biologia, la astronomia o geografia por citar algunos de los
aspectos sobre los que se ha trabajado en los Gltimos afios. A través de los proyectos cientificos se aborda la metodologia
de investigacion, asi como el uso de redes informales y referencias bibliograficas fiables, y se conecta a los alumnos con
aspectos sociales y éticos que afectan a las personas, planteandoles el reto de observar en su realidad problemas que
requieren solucidn por su parte. Los aspectos linguisticos, la capacidad de sintesis o la basqueda de informacion en fuentes
inglesas terminan de conformar un patrén de motivacion al aprendizaje a través de lo significativo de sus experiencias.

Algunos de los productos y logros que han desarrollado estos alumnos se pueden consultar en los siguientes enlaces:

WEB ASTIAQUABOTS: https://autismoburgos.wixsite.com/hydrodynamics/blog


https://autismoburgos.wixsite.com/hydrodynamics/blog#_blank

BLOG PROYECTO ROBOPROTECTORS http://conoceyprotege.blogspot.com/

VIDEO CUIDA EL PLANETA ASTI LEGOBOSS https://www.youtube.com/watch?reload=9&v=6bGQYx1WUIw

VIDEO PRUEBA DEL ROBOT https://twitter.com/FLLBurgos/status/967368353168920578/video/1

ASTI AUTISMO BURGOS NOTICIAS https://asti.es/es/noticias/asti-mobile-robotics-participa-en-una-nueva-edicion-de-fll-burgos/9522

PREMIO AL COMPORTAMIENTO DEL ROBOT http://www.grupoantolin.com/es/grupo-antolin-apoya-la-ciencia-y-la-tecnologia-con-el-first-lego-league

FLL HERRAMIENTA DE INCLUSION http://www.firstlegoleague.es/blog/first-lego-league-como-herramienta-de-inclusion-autismo-burgos/

Conclusiones:

La metodologia de trabajo colaborativo y por proyectos presenta diversas ventajas curriculares, especialmente en
aspectos relacionados con la adquisicion de competencias y destrezas como el trabajo en equipo, el aprender a
aprender, la planificacion y ejecucién de tareas o competencias de expresion linguistica oral y por escrito. Hay
evidencias de que el uso del trabajo colaborativo promueve la aceptacion entre pares y de que el uso de trabajo
por proyectos favorece aspectos actitudinales hacia el aprendizaje y mejora el autoconcepto. La First Lego league
es un modelo que se ajusta a estos parametros de trabajo colaborativo y por proyectos, y ofrece aspectos que la
hacen especialmente recomendable para potenciar estos aprendizajes en alumnos con Trastornos del Espectro del
Autismo, como son claridad en las explicaciones, concrecién en las expectativas, funcionalidad de los
aprendizajes, aprendizaje sin error y promocién de aspectos manipulativos y viso espaciales fomentando su

implicacion y sensacion de competencia.
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26527 - MODELO DE AUTOREPRESENTACION EN TEA FEMENINO.

(Maria Ruiz-Pefia Sanchez lbargiien, Carmen Molina Villalba, Montse Navarro Rios, Raquel Montllor Linares, Regina Cortés
Echezortu, Inés Lopez Lépez)

1. JUSTIFICACION

En EEUU, el CDC cifra la prevalencia del autismo en una ratio de 1 por cada 58 nacidos; en Europa se manejan
indices de prevalencia mucho mas conservadores. El proyecto ASDEU (estudio europeo de prevalencia de los
TEA) ha concluido recientemente un primer estudio estadistico y habla de un 0,9% de personas diagnosticadas
en Espafia, un porcentaje similar al de otros paises europeos que se mantienen en torno al 1 0 1,2%. Con respecto
a la presencia femenina, en 1990 se hablaba de 1 mujer por cada 8 hombres. Hay estudios que refieren 1 cada 9
en el caso de nifias con autismo y discapacidad intelectual y 1 cada 4 en casos de Asperger. Segun un reciente
estudio del University College of London en 2017, nos encontrariamos en el escenario actual con 1 mujer por
cada 3 hombres. Este cambio de paradigma ha puesto el foco en la mujer, despertando un interés creciente de las
comunidades cientificas y de apoyo, a la vez que se evidencia paralelamente una falta de informacion y
formacion, con el consiguiente sesgo de género en la practica profesional y dificultad diagndstica, provocando

infradiagnostico o directamente diagndstico erréneo, algo frecuente cuando se trata de nifias y mujeres.

Por tanto, podemos afirmar que la poblacién TEA en femenino estimada, es mucho mayor a la poblacién
identificada y es por ello, gue se hace necesaria una labor de sensibilizacién y visibilizacion de este colectivo,
gue haga posible un mejor reconocimiento que contribuya a equiparar los datos a la realidad. Este modelo ha
de basarse en el empoderamiento del colectivo femenino en el espectro autista y su
autorrepresentaciéon, logrando entornos colaborativos que permitan el avance certero en la

investigacién y las estrategias de apoyo.

2. FUNDAMENTACION TEORICA / PLANTEAMIENTO

Se debe romper el estereotipo social del autismo, dado que desde que se ha extendido el espectro, con la
revision del DSM-5 y el CIE11, incorporandose al grupo las personas con Sindrome de Asperger, ha crecido
exponencialmente el nimero de individuos con capacidades intelectuales preservadas o superiores que se
engloban bajo el término TEA, lo que rompe los paradigmas y estereotipos que vinculaban tradicionalmente al

autismo con la discapacidad intelectual y/o dependencia.

Por otra parte, se ha de tener en cuenta que los elementos de diagndstico para el autismo se han desarrollado
tradicionalmente sobre el patréon masculino obviando las manifestaciones en nifias y mujeres, por lo que existe una
carencia de instrumentos que identifiquen rasgos sutiles y complejos. Las nifias usan comportamientos compensatorios
como, por ejemplo, mantener un estrecho contacto con sus iguales, por lo que pueden no ser diagnosticadas durante la

infancia al ser percibidas a veces como nifias pasivas, mas que con dificultades sociales, y pueden no llamar la atencién



como los nifios con conductas disruptivas (Wagner, 2006). No se toman como referencia los procesos de aprendizaje para
enmascarar sus dificultades sociales y su capacidad de camuflaje (Attwod, 2000).Como consecuencia nos
encontramos con un gran colectivo de mujeres silenciadas e incomprendidas. Los errores diagndsticos en la clinica diaria
pasan por basar sus conclusiones en el analisis de conductas y no en el andlisis de procesos (Garrote, 2018), lo que
provoca en el caso de las mujeres dentro del espectro, un sesgo en la identificacién y como consecuencia un enorme

infradiagndstico y la no atencion de sus necesidades reales.
3. METODOLOGIA

El andlisis de la matriz de debilidades, amenazas, fortalezas y oportunidades (DAFO) desde el lado femenino

del espectro en nuestro pais arroja las siguientes conclusiones:

DEBILIDADES

- Escasez de estudios descriptivos y literatura con base cientifica en la materia e inexistencia de instrumentos de
identificacion adaptados y falta de servicios de apoyo adecuados a sus necesidades reales.

- Invisibilizacion de las mujeres de perfiles diversos en actos institucionales del sector.

- Falta de presencia del TEA femenino en los principios de transversalidad en las politicas de Igualdad.

- Doble estigmatizacién y situacion de permanente incomprensién, de angustia y de indefensién, provocando
enfermedades comaérbidas que no existirian si se diese un buen diagndstico y unos apoyos adecuados.

- Ausencia de abordaje del tema como prioridad en las agendas de las principales entidades profesionales y

asociaciones de familias de personas con TEA.

FORTALEZAS

- Colectivo de mujeres con capacidades y dominio de estrategias de introspeccion, automonitorizacion, camuflaje,
guionizacion, sistematizacion de situaciones, combinacién de patrones, criterio, método vy resiliencia que pueden
aportar un modelo de colaboracion en plano de igualdad junto a los profesionales especializados para desarrollar
modelos de intervencion centrados en apoyos para el desarrollo personal pleno.

- Conocimiento acumulado por su experiencia vital y trabajo de investigacién realizado. Aprendizaje autodidacta.

- Valores orientados a la superacion de sus propias dificultades, con la atencion puesta en
el descubrimiento personal y la aceptacidn que promueva la toma de decisiones para la autodeterminacion.

- Cuestionamiento de la realidad en la deteccién y en la intervencién, por parte de algunos profesionales que lo ponen
de manifiesto en diferentes foros y desarrollan proyectos para recopilar informacién y recursos.

- Visibilizacion de perfiles personales diversos que pueden apoyar a otras mujeres a sentirse reconocidas y

creacion de redes entre la comunidad de mujeres TEA.

AMENAZAS:

- Androcentrismo predominante y modelo de diagndstico patologizante.

- Cuestionamiento de algunos profesionales sobre prevalencias (sobrediagndstico)



- Falta de credibilidad hacia las mujeres por parte de profesionales no actualizados en temdtica de género que
perpetuan estereotipos no fundamentados, aun existiendo valoraciones acreditadas por profesionales de la salud
con pruebas de diagndstico avaladas como ADOS 2 y ADI-R.

- Prejuicios que carecen de base cientifica y son profundamente injustos, porque culpabilizan a las mujeres al no ser
reconocidas sus dificultades o caracteristicas personales bajo su condicion.

- Desigualdad estructural del sistema actual, donde el nivel de inteligencia supone una amenaza para el
reconocimiento de su condicion.

- Trivializacién de las dificultades de adaptacion o de autorregulacién emocional ante su invisibilidad, al permanecer

la conducta externa aparentemente inalterable, lo que dificulta la prevencidn de situaciones de desbordamiento.

OPORTUNIDADES:

- Cuestionamiento de la hegemonia actual del conocimiento sobre el TEA, reconstruyendo el paradigma conceptual a
la luz del conocimiento reciente generado sobre las mujeres.

- Sensibilizar acerca de la complejidad en identificacion del autismo femenino en perfiles de alta capacidad e informar
de la singularidad, complejidad y variabilidad de sus manifestaciones en las mujeres que lo presentan.

- Compromiso de incrementar la atencidn y sensibilidad hacia el colectivo de mujeres dentro del espectro sin
discapacidad intelectual, contribuyendo a disolver ciertos mitos que se han ido estableciendo.

- Favorecer diagndésticos comprensivos como via de autoconocimiento y mejora de la calidad de vida.

- Colaborar conjuntamente con los profesionales en el disefio de programas de intervencidn ajustados a las necesidades
reales.

- Favorecer la formacion de los profesionales en conceptos, valores, experiencias y dimension social del autismo
femenino.

- Incrementar el espacio dedicado a estos asuntos en la ofertas de contenidos sociales en los medios de comunicacidn.

- Revisar el estilo y el lenguaje de los documentos de las entidades para actualizar términos, enfoques y garantizar el
uso de un lenguaje no excluyente.

- Promover que las entidades de referencia construyan su estructura de organizacion interna y procesos de
toma de decisiones contando con la representacion de mujeres con TEA, asi como impulsar la convergencia

asociativa y la unidad de criterio.

4. POSTULADOS

Este afio 2018 ha sido declarado porla OMS (Organizacién Mundial de la Salud) como el Afo
Internacional de las Nifias y Mujeres con Autismo. En este escenario un grupo de mujeres crean CEPAMA:
Comité para la Promocion y Apoyo de las Nifias y Mujeres Autistas, a través del cual visibilizar a las nifias y
mujeres , favorecer su inclusion social y defender sus derechos. No es facil afrontar la incredulidad, las criticas
y la incomprension del entorno, sin embargo estimamos que es un deber ético para con la comunidad femenina
actual, una cuestién de justicia social y una necesidad para mejorar la calidad de vida de las nuevas

generaciones de mujeres con TEA.

Mision:



CEPAMA tiene como mision trabajar en favor de las mujeres y nifias autistas, para promover su visibilidad, la
defensa de sus derechos y el reconocimiento de las condiciones que eleven su nivel de calidad de vida, para

el logro de su inclusion social plena y su bienestar.

Vision:

CEPAMA pretende aunar actuaciones a nivel nacional que promuevan reconocer la diversidad de las mujeres
y nifias autistas defendiendo sus derechos en los &mbitos politicos, educativos, sociales y laborales y
promoviendo la visibilidad de las mujeres y nifias autistas y la mejora de su calidad de vida, hasta alcanzar la

inclusion plena en la sociedad.

Valores:

CEPAMA defiende los valores de igualdad entre todas las personas, defensa de los derechos y celebracién de

la diversidad humana y se organiza de forma democratica, ética y participativa entre todos sus miembros.

5.AMBITOS DE ACTUACION DE CEPAMA

Incidencia politica: Reivindicamos y promovemos el ejercicio efectivo de los derechos de las mujeres dentro
del espectro, participando proactivamente en desarrollos normativos y generando alianzas y relaciones
estratégicas con otras organizaciones del Tercer Sector de Accién Social de dmbito nacional e internacional,
asi como con la Administracion Publica, partidos politicos y entidades privadas. Algunas de las acciones que
en este ambito estamos llevando a cabo son: Participacién protagonista en la redaccién de la PNL firmada por
todos los grupos politicos en el congreso de los Diputados, donde se reclaman entre otras cuestiones el contar

con los apoyos a los que se tienen derecho. http://www.infocoponline.es/pdf/DSCD-12-CO-368.pdf

Incidencia social: Potenciamos y mejoramos la imagen social del colectivo femenino mediante el desarrollo
de acciones de sensibilizacion que visibilizan su realidad, necesidades y capacidades poniendo el énfasis en
las distintas presentaciones de nifias y mujeres dentro del espectro autista y del reconocimiento de su
neurodiversidad. Algunas de las campafas de sensibilizacion lanzadas a través del blog de CEPAMA, redes
sociales y otros medios de comunicacién son:
- 18 de febrero Dia Internacional del Sindrome de Asperger, 2 de abril Dia Mundial de Concienciacion sobre el
Autismo: Campafia de “Frases sobre el autismo en Femenino”

- 8 de marzo Dia Internacional de la Mujer. Programa de Radio Nacional http://www.rtve.es/alacarta/audios/el-

suplemento-de-radio-5/suplemento-radio-5-marea-violeta-09-03-18/4512898

- | Jornada de Formacion vy \Visibilizacion “Mujeres TEA: desde dentro del espectro”.

https://cepamatea.wordpress.com/2018/07/13/cepama-en-la-ser/

Incidencia educativa: Contribuimos a una mejor formacién del profesorado, determinante para lograr un enfoque
preventivo y un acompafamiento por las diferentes etapas del sistema educativo, reconociendo sus necesidades reales

en el plano emocional y potenciando al maximo su desarrollo personal y curricular. Concienciamos de la importancia de


http://www.rtve.es/alacarta/audios/el-suplemento-de-radio-5/suplemento-radio-5-marea-violeta-09-03-18/4512898
http://www.rtve.es/alacarta/audios/el-suplemento-de-radio-5/suplemento-radio-5-marea-violeta-09-03-18/4512898
https://cepamatea.wordpress.com/2018/07/13/cepama-en-la-ser/

la intervencién en entornos no-estructurados y del aprendizaje de habilidades asociadas al contexto. Algunas actuaciones
que en este ambito que estamos llevando a cabo son: - Charlas en centros escolares dirigidas al profesorado,
alumnado y familias. - Reclamacién de la inclusién en los censos de la poblacién escolar reconocida con

Necesidades Especificas de Apoyo Educativo.

- Interpretacion descriptiva de Cuestionarios de Deteccién de Indicios para tutores con la intencién de lograr una
deteccién precoz. - - Promocidn de Programas Especificos de Autoconcepto,

Autoestima, HHSS etc.

Incidencia sanitaria: Promovemos avanzar en el conocimiento diferenciador de las caracteristicas del TEA femenino

por parte del personal sanitario. Algunas de las actuaciones en este dmbito que estamos llevando a cabo son:

- Edicidon de folletos divulgativos dirigidos a los departamentos de Salud y Prevencidn de Riesgos Laborales de
empresas o administraciones.

- Sensibilizacion a los profesionales de la salud sobre necesidades de las mujeres con TEA en escenarios especificos,
como el ginecoldgico o los relacionados con la maternidad.

- Denuncia de la vulneracion de derechos del colectivo transexual, quien en muchas ocasiones se ve obligado a

elegir entre diagndstico de TEA o tratamiento hormonal.

Incidencia en la lucha contra el abuso y el maltrato en la mujer:

- Creacion de grupos de trabajo para la reflexion sobre las estrategias de comprension y respuesta de las nifias y
mujeres con TEA ante el abuso y el maltrato.

- Charlas divulgativas y apoyo especifico a las instituciones del ambito de la seguridad (policia local y nacional) para
visibilizar a este colectivo de mujeres y favorecer su atencidn y proteccién en situaciones de abuso y maltrato

tanto en los espacios familiares como sociales.

5. CONCLUSIONES.

Gran parte del colectivo de mujeres adultas dentro del espectro del autismo cuenta con capacidades especificas
(introspeccidn, altruismo e interés social) que lo convierten en elemento dinamizador en el contexto del autismo en

general en todos sus ambitos.

El modelo de autorrepresentacion de CEPAMA, de cardcter abierto, colaborativo y que promueve la participacién en plano
de igualdad con todas las entidades profesionales y asociaciones del autismo, busca sumar y acelerar los procesos de
investigacion social y toma de decisiones para la defensa y proteccidn del autismo en femenino en particular y de todo el

colectivo autista en general. Se debe erradicar la multiple discriminacion del colectivo femenino de forma urgente e



inmediata. Para ello, CEPAMA aporta herramientas para la toma de conciencia, el reconocimiento y la defensa de las niiias

y mujeres con TEA en todos los escenarios naturales en los que se desenvuelve la sociedad.



