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LA ASOCIACION ESPANOLA DE PROFESIONALES DEL AUTISMO nacié
en 1983 con el objetivo de ser un referente de intercambio, promocién y
difusion de buenas précticas en el ambito del autismo. Después de 27 anos,
esta Organizacion trabaja con igual entusiasmo abordando iniciativas para
lograr este objetivo y, en definitiva, para asegurar los derechos y la calidad
de vida de las personas con TEA.

La mision de AETAPI, es la de representar y orientar a los profesionales
que trabajan de manera comprometida para las personas con TEA, para que
puedan mejorar la calidad de su ejercicio profesional mediante la promocion
del conocimiento y la participacion, ay al mismo tiempo basar la accién en
valores éticos compartidos y consensuados tales como el entusiasmo, el tra-
bajo en equipo, el aprendizaje continuo y la independencia.

El Il Plan Estratégico (2009/12) incorpora entre sus lineas de accion la
promocion de la formacion, la innovacion y las buenas practicas, haciendo
explicito nuestro compromiso por asentar nuestra practica en criterios de efi-
cacia y en la evidencia cientifica.

Este libro recoge una de las iniciativas mas queridas por todos los pro-
fesionales, y un valor fundamental de AETAPI, los Premios Angel Riviere,
quinta edicién. Un premio con una enorme relevancia para los profesiona-
les del autismo, un premio que genera y contribuye a difundir el conoci-
miento que existe en nuestra Organizacion.

AETAPI cre6 el premio bienal Angel Riviere, en sus dos categorias, para
destacar no solo las actividades de investigacion, sino también las expe-
riencias comprometidas con los derechos de las personas con autismo. En
esta quinta edicion hemos pretendido reforzar el trabajo del profesional de
atencion directa que en su dia a dia esta realizando buenas practicas. AETAPI
piensa que de esta forma el premio responde mejor a lo que era Angel
Riviére, uno de cuyos valores residia en las muchas dimensiones de su figura,
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desde la actividad mas investigadora hasta la labor mas aplicada. Con las dos
categorias el homenaje a su memoria es ain mayor, un recuerdo que sigue
igual de vivo en este décimo aniversario de su fallecimiento, pues Angel con-
tribuy6 de forma decisiva y brillante al estado actual de conocimiento que
sobre el autismo tenemos en Espaia.

Los premios, en su quinta edicién, han sido entregados coincidiendo con
el XIV Congreso Nacional celebrado en Zaragoza (18 al 20 de Noviembre,
2010).

El logo del premio es la A sonriente: la A de Angel, la A de AETAPI y la
A de autismo. Es una imagen alegre, como lo fue también el. También la
escultura que se entrega a los premiados como galardon reproduce esa A. Es
una especie de trofeo que representa el espiritu del premio: con trabajo, com-
promiso y entusiasmo se llega a lo mas alto, a la A del premio Angel Riviere.

Queremos destacar y agradecer el papel de los miembros del jurado, pro-
fesionales implicados y entusiastas que han desempefado su tarea con
mucha rigurosidad vy eficacia, disfrutando de la lectura de los trabajos, de la
discusion y del proceso de deliberacion.

También queremos agradecer a todas las personas que han presentado
propuestas y felicitarlas por el alto nivel de calidad de los trabajos presen-
tados. Y muy especialmente a los premiados, porque en ellos podemos reco-
nocer a los innumerables profesionales que responden con calidad y efica-
cia a las problematicas que hoy en dia tienen que afrontar las personas con
trastornos del espectro autista en nuestra sociedad.

Desde AETAPI esperamos que las investigaciones y las buenas practicas
que recoge esta publicacion sirvan para orientar hacia una practica eficaz y
difundir nuestra forma de entender y abordar el autismo.

Josk Luis CUESTA GOMEZ
Presidente de AETAPI
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Modelo multidimensional de adaptacion
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con trastornos del espectro autista
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ENCARNACION SARRIA






RESUMEN

El objetivo fundamental de este estudio es avanzar en el conocimiento
del impacto y los factores de adaptacion psicolégica en madres y padres de
personas con Trastornos del Espectro Autista (TEA), con el fin Gltimo de apor-
tar orientaciones para el trabajo de los profesionales con las familias.

Se plantea un estudio multidimensional mediante andlisis path del ajuste
de los datos a un modelo tedrico, para el estudio de los efectos directos e
indirectos que las caracteristicas del hijo afectado de TEA (severidad del tras-
torno y problemas de conducta) tienen sobre la ansiedad y la calidad de vida
familiar —variables informativas de la adaptacion psicolégica—. También se
analiza el papel de otros factores como la percepcion de apoyos, la per-
cepcion del problema y las estrategias de afrontamiento. Se pretende, ade-
mas, identificar las diferencias y similitudes en los modelos de adaptacion de
madres y padres.

La recogida de datos se realiz6 a través de las respuestas a cuestionarios
de 59 madres y 59 padres, de las mismas familias, con hijos diagnosticados
de TEA. Los resultados demuestran la aplicabilidad del modelo y su capaci-
dad para identificar variables relevantes. Los datos también sefialan el papel
del sentido de la coherencia como modulador del efecto de los problemas
de conducta en la adaptacion psicolégica y familiar. Asimismo, se muestran
diferencias entre padres y madres en la vivencia de la severidad del trastorno
de su hijo, en los apoyos percibidos y en sus estrategias de afrontamiento del
problema. Se discuten los resultados valorando posibles aplicaciones y lineas
futuras de investigacion.

Palabras clave: trastornos del espectro autista (TEA); adaptacion familiar; ansiedad; cali-
dad de vida familiar; apoyo social; sentido de la coherencia y estrategias de afronta-
miento.
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INTRODUCCION TEORICA

Las peculiares caracteristicas que definen los Trastornos del Espectro Au-
tista (TEA) provocan graves desajustes en la dindmica familiar y generan ne-
cesidades en todos los ambitos y contextos de desarrollo (Altiere, 2006; Ba-
ker, Brookman y Sthamer, 2005; Belinchoén et al., 2001; Smith, Hong, Seltzer,
Greenberg, Almeida y Bishop, 2010; Shu, 2009). El autismo y los trastornos
del espectro autista (TEA) constituyen uno de los trastornos mas enigmaticos
y limitantes que existen, dado que las personas afectadas presentan alteraciones
en tres areas basicas del desarrollo, tales como la interaccion social recipro-
ca, la comunicacion verbal y no verbal y la flexibilidad en el repertorio de in-
tereses y comportamiento (Grupo de Expertos de los Trastornos del Espectro
Autista [GETEA], 2005; Riviere, 1997a, b y ¢; Wing, 1988; Wing y Gould, 1979).

No obstante y a pesar de presentar caracteristicas comunes, las personas
con autismo muestran entre si una amplia variabilidad en funcién del grado
de afectacion del trastorno. Esa heterogeneidad ya fue identificada a través
de las observaciones clinicas en la década de los 80. Asi, la Asociacion Ame-
ricana de Psiquiatria, en su Manual de Criterios Diagnésticos y Estadisticos
de Trastornos Mentales DSM-IV (1994) incluyé al autismo dentro de los Tras-
tornos Generalizados del Desarrollo (TGD), compuesto por cinco categorias:
a) Trastorno Autista; b) Sindrome de Asperger; c) Sindrome de Rett; d) Tras-
torno Desintegrativo; y e) Trastorno Generalizado del Desarrollo no especi-
ficado. Los criterios diagnosticos que definen cada una de estas categorias de
TGD se establecen en la dltima revision del Manual Diagnéstico y Estadis-
tico de los Trastornos Mentales DSM-IV-TR (2000).

Sin embargo, con el fin de evitar los solapamientos que se producian
entre las diferentes categorias, y a partir de los trabajos de Wing y Gould
(1979), surge el concepto de «Trastorno del Espectro Autista» (TEA) definido
por Wing (1988) y desarrollado ampliamente por Riviere (1997b y c). Se trata
de un concepto mucho mas amplio que los TGDs (a los que también incluye)
y donde se considera que los rasgos autistas se sitdan a lo largo de un con-
tinuo de dimensiones alteradas y con diferentes grados de afectacion. De esta
forma, podemos encontrar un rango de variabilidad en la afectacion del tras-
torno que puede abarcar desde personas con TEA severamente afectadas
(carecen de interés por los demas, no presentan competencias linguisticas y
muestran un repertorio muy restringido de intereses) hasta personas con afec-
tacion leve (presentan interés por los deméas pero carecen de habilidades
sociales, poseen destrezas comunicativas a nivel formal pero no a nivel prag-
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matico, tienen un buen funcionamiento cognitivo y pueden presentar habi-
lidades especificas en un area que se convierte en un interés Gnico y este-
reotipado). Dado que los TEA representan de forma mas completa la hete-
rogeneidad del autismo, en este trabajo vamos a utilizar el concepto
dimensional de TEA y no el categorial de TGD.

A la triada de alteraciones o caracteristicas nucleares del trastorno se
unen con frecuencia otra serie de problemas asociados que, dependiendo del
grado de severidad y frecuencia con el que se presenten, afectaran en mayor
o menor medida al desarrollo de la persona con autismo y al bienestar y a la
adaptacion de la familia. Uno de los trastornos asociado al autismo es el
retraso mental, ya que aproximadamente el 75% de las personas con TEA
muestran discapacidad intelectual (Sigman y Capps, 1997), aunque el rango
de severidad que presentan puede ser muy amplio.

También existe una alta probabilidad de que las personas con TEA mani-
fiesten algln tipo de problemas de conducta —estereotipias, conductas auto-
lesivas o conductas agresivas— (Bryson, 1996; Hastings, 2003) y, ademas,
éstas tienden a persistir a lo largo del tiempo (Tonge, Einfeld y Rees, 2001).
Estas conductas, también llamadas desafiantes, han mostrado ser uno de los
factores que mas afecta al estrés y a la adaptacion familiar (Herring, Gray,
Taffe, Tonge, Sweeney y Einfeld, 2006; Lecavalier, Leone y Wiltz, 2006;
Tomanik, Harris y Hawkins, 2004).

Dos problemas que presentan las personas con TEA, sobre todo en la
etapa infantil y que afectan negativamente a la adaptacion familiar son las
alteraciones en el suefio (Hoffman, Sweeney, Lopez-Wagner, Hodge, Nam y
Bots, 2008) y en la alimentacion (Ledford y Gast, 2006; Ventoso, 2000).

Como hemos podido apreciar, todo este conjunto de caracteristicas y
peculiaridades que presentan las personas con TEA y que afectan a areas y
ambitos de desarrollo tan importantes, repercute en que los TEA se incluyan
entre los trastornos del desarrollo mas limitantes, no sélo para la persona
afectada sino también para la familia.

En este sentido, un gran niimero de investigaciones han examinado el
ajuste emocional de los padres con hijos con TEA y han encontrado de
manera sistematica que, comparados con los padres que tienen hijos con
otros trastornos o con desarrollo tipico, presentan mayores niveles de: a)
estrés (Baker, Brookman, et al., 2005; Baker, McIntyre, Blacher, Crnic, Edel-
brock y Low, 2003; Belchic, 1996; Cuxart, 1995), b) ansiedad (Baxter, Cum-
mins y Yiolitis, 2000; Hastings, 2003; Hastings, Kovshoff, Ward, degli Espi-
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nosa, Brown y Remington, 2005; Konstantareas y Homatidis, 1989) y c)
depresion (Feldman, McDonal, Servin, Stack, Secco y Yu, 2007; Olsson y
Hwang, 2002; Phetrasuwan, 2003; Singer, 2006; Smith, Seltzer, Tager-Flus-
berg, Greenberg y Carter, 2008).

Diversas investigaciones también sugieren que son los problemas de
conducta, mas que la severidad del trastorno, los que estan mas fuertemente
asociados con el estrés (Baker Blacher, Crnic, y Edelbrock,2002; Donenberg
y Baker, 1993; Herring et al., 2006; Lecavalier et al., 2006; Tomanik et al.,
2004) y con la ansiedad y la depresion (Baxter et al., 2000; Blacher, Shapiro,
Lopez, Diaz y Fusco, 1997; Quine y Pahl, 1991).

No obstante, hay familias que a pesar de tener hijos con grave severidad
del trastorno logran con éxito una buena adaptacion psicolégica. De ello se
deduce que en la adaptacion no sélo deben estar influyendo factores rela-
cionados con las caracteristicas del hijo con autismo, sino que pueden estar
implicadas otro tipo de variables. Diversos estudios confirman el importante
papel que juegan durante este proceso otros factores como el apoyo social
(Ben-zur, Duvdevany y Lury, 2005; Boyd, 2002; Shu y Lung, 2005), la per-
cepcion del problema (Baker, Blacher y Olsson, 2005; Hassal, Rose y McDo-
nal, 2005; Hastings y Taunt, 2002) y las estrategias de afrontamiento (Has-
tings, Kovshoff, Brown, Ward, Espinosa y Remintong, 2005; Higgins, Bailey
y Pearcy, 2005; Smith et al., 2008). Seialar que la percepcién del problema
(factor cC) evaluada a través de la variable sentido de la coherencia (SOC)
ha mostrado ser uno de los factores mas relevantes en la prediccion de del
estrés y la ansiedad (Mak, Ho y Law, 2007; Oelofsen y Richardson, 2006;
Olsson y Hwang, 2002; Saloviita, Itaelinna y Leinonen, 2003).

En la mayoria de estos trabajos, sin embargo, no se ha tenido en cuenta
la complejidad del sistema familiar y se han realizado analisis parciales de
las interrelaciones que se dan entre las variables que participan en la adap-
tacion. No son muchos los estudios que han examinado de forma global la
adaptacion de los padres de personas con TEA (Bristol, 1987; Jones y Passey,
2005; Pakenham, Sofronoff y Samios, 2005; Saloviita et al., 2003). Estas
investigaciones se han basado en el modelo teérico de estrés y adaptacion
Doble ABCX (McCubbin y Patterson, 1983) y han probado su eficacia como
base tedrica en el estudio de la adaptacion familiar. Este modelo (Ver Figura
1) plantea que ademas de las caracteristicas que manifiesta el hijo con TEA
(factor aA) existen otros factores interrelacionados: los apoyos sociales (fac-
tor bB), la percepcion del problema (factor cC) y las estrategias de afronta-
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miento (factor BC). Se postula que estos factores amortiguan o frenan el
impacto negativo que las caracteristicas del hijo con TEA pueden producir
sobre la adaptacion. También se propone que el resultado final de adaptacion
resultara de la interaccién simultanea de todos los factores.

| bB
Recursos nuevos
y existente BUENA
ADAPTACION
aA T A
Estresor y
Acumulacion | o BC L,
de Demandas | Afrontamiento
ADAPTACION
xX
cC
Percepcion de
xX +aA+bB
A\ 4
MALA
POST-CRISIS ADAPTACION
| Tiempo

Figura 1. Modelo doble ABCX de ajuste y adaptacién (McCubbin y Patterson, 1983)

En este sentido, consideramos necesaria la adopcién de una perspectiva
multidimensional para poder continuar avanzando y profundizando en el
conocimiento de la adaptacion psicolégica y familiar en madres y padres con
hijos con TEA. De esta forma, uno de los objetivos fundamentales que pre-
tendemos alcanzar tras la realizacion de esta investigacion consiste en poder
aportar nuevos datos que nos ayuden a entender mejor la complejidad del
proceso de adaptacion de las familias de personas con TEA en poblacién
espafola y que, a su vez, nos orienten en el diseno y elaboracién de lineas
especificas de intervencion con las familias.

La mayoria de los estudios han evaluado el estrés como variable de adap-
tacion, siendo mas escasos los que consideran la variable ansiedad como
forma de evaluar la adaptacion psicolégica. Asimismo, se considera relevante
obtener informacion de la adaptacion no sélo a nivel individual, sino tam-
bién familiar, incorporando como forma de analisis la medicién de la cali-
dad de vida familiar (CVF).
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Otro aspecto que consideramos importante en esta investigacion se cen-
tra en la participacion en el estudio tanto de las madres como de los padres,
puesto que aporta mayor riqueza informativa para poder comprender de
forma mas amplia la adaptacién familiar.

Las investigaciones que examinan los efectos que puede tener un hijo con
discapacidad sobre la familia muestran que éstos son experimentados de
forma diferente en padres y madres (Keller y Honing, 2004; Krauss, 1993;
Pelchat, Lefebvre y Pelchaut, 2003). En este sentido, Keller y Honing (2004)
sefialan que el estrés en las madres esta mas relacionado con las demandas
y necesidades de cuidado del hijo. En esta misma linea se encuentran los
resultados de dos trabajos, la investigacion de Beckman (1991), donde se
indica que los niveles de estrés en las madres se relacionan con su sentido
de competencia en el cuidado del hijo; y el trabajo de Krauss (2003), que
encuentra que las madres se ven mas afectadas por las consecuencias per-
sonales de la maternidad y para ellas son importantes las redes de apoyo per-
sonal con las que cuenta para responder al cuidado de su hijo. Los resulta-
dos obtenidos con respecto a los padres indican que en ellos cobran mas
importancia aspectos como la aceptacion de la discapacidad vy las dificul-
tades en el apego (Keller y Honing, 2004); problemas de relacién y apego
con su hijo (Beckman, 1991) y el tipo de relacién con el hijo y el tempera-
mento de éste (Krauss, 2003).

Pelchat et al. (2003) realizan un estudio cualitativo para identificar las
diferencias y similitudes en las experiencias de las madres y los padres de
chicos con discapacidad. Encontraron que las madres son mas propensas a
cuestionarse sus habilidades como madre, y ello les puede generar mas
estrés. Ademdas, dan mas valor a las emociones para decidir qué actitudes
tomar ante las situaciones. En relacion a los padres, sus expectativas se ven
frenadas por el mundo exterior, son mas reticentes a hablar del trastorno, tie-
nen mas dificultades para expresar sus emociones, y ven el dialogo como una
forma de llegar a acuerdos de pareja. Ademas, durante el desarrollo de las
entrevistas, no hablaron de su rol de padres.

Tras esta breve revision de los estudios que examinan la adaptacion de
las familias planteamos como objetivos de nuestro estudio: 1) comprobar
la utilidad del Modelo Doble ABCX para el estudio de la complejidad del
proceso de adaptacion de la familia, en el que intervienen diversos facto-
res, utilizando como variables criterio (medidas de adaptacion) la ansiedad
y la calidad de vida familiar; 2) analizar las similitudes y posibles diferen-
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cias de género en la adaptacion de las madres y los padres de las personas
con TEA.

De esta forma, se podran conocer el papel de los distintos factores inter-
vinientes y los aspectos especificos que afectan a la adaptacion en las madres
y en los padres, de cara a elaborar estrategias de intervencion especificas.

HIPOTESIS

Las hipotesis principales de nuestro estudio las constituyen los diferentes
modelos globales disefiados para cada una de las dos variables de adapta-
cion: ansiedady calidad de vida familiar. De esta forma, planteamos que el
papel del autismo como estresor (factor aA) en el anélisis de las variables de
adaptacion (factor xX) en madres y padres de personas con TEA, forma parte
de un modelo complejo en el que intervienen otros factores como los apo-
yos (factor bB); el sentido de la coherencia (forma de valorar la percepcién
del problema o factor cC) y las estrategias de afrontamiento (factor BC).

Otra de las hipdtesis principales estaria relacionada con las compara-
ciones entre los modelos de adaptacién en madres y padres. Sin embargo, al
no existir investigaciones anteriores que nos orienten sobre la direccion y
sentido de las relaciones entre las variables en los modelos en madres y
padres, no tenemos datos para formular hipétesis completas. No obstante, los
estudios revisados nos permiten predecir diferencias al menos en el papel
que ejercen los problemas de conducta, 1a percepcion de apoyos'y las estra-
tegias de afrontamiento en los modelos de uno y otro grupo.

Las hipdtesis secundarias se refieren a la direccion y signo de las rela-
ciones que se establecen entre las variables en los diferentes modelos de
adaptacion. Hay que tener en cuenta que en la investigacion una de las
variables de adaptacion, la ansiedad, evalta el impacto negativo que los TEA
producen en las madres y padres. Sin embargo, la calidad de vida familiar
mide estados positivos (valores altos indican una buena adaptacion psico-
l6gica y familiar, respectivamente). Como consecuencia de ello, los signos de
las relaciones que se establecen entre las variables dependeran de si la varia-
ble de adaptacion es negativa o positiva. Asimismo, la revision de las inves-
tigaciones sobre los factores del modelo Doble ABCX y su influencia en la
adaptacion aportan datos y resultados que nos orientan sobre el signo y sen-
tido de las relaciones entre las distintas variables que componen el modelo.

A continuacién se muestran dos figuras que representan de forma grafica
los modelos de adaptacién hipotetizados.
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Figura 2. Modelo de adaptacion psicoldgica para la variable de adaptacion: ansiedad
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Figura 3. Modelo de adaptacion familiar para la variable de adaptacion
calidad de vida familiar.

Las hipétesis secundarias que establecemos son las que se indican a con-
tinuacion:

H1: Las variables del factor aA —severidad del trastorno 'y problemas de
conducta— se relacionan: a) directa y positivamente con la ansiedad; y b)
directa y negativamente con la calidad de vida familiar.
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H2: Existen tres vias indirectas de influencia de las variables severidad del
trastorno 'y problemas de conducta (factor aA) sobre la adaptacion (factor xX),
a través de las variables apoyos (factor bB), SOC (factor cC) y afrontamiento
(factor BC), que intervienen ejerciendo un papel mediador sobre las variables
de adaptacion.

H3: La severidad del trastornoy los problemas de conducta se relacionan:
a) directa y negativamente con el SOCy los apoyos; y b) directa y positiva-
mente con el afrontamiento.

H4: Los apoyos, el SOC'y el afrontamiento tienen una relacion: a) directa y
negativa con la ansiedad; y b) directa y positiva con la calidad de vida familiar.

H5: Los apoyos, el SOC'y el afrontamiento se relacionan entre si, a tra-
vés de una relacion bidireccional.

METODO
Participantes

La muestra la constituyeron 59 parejas (n = 118) de madres y padres del
mismo chico con TEA.

Con respecto a las caracteristicas sociodemograficas de las parejas, iden-
tificamos que 57 de las 59 parejas estaban casadas y las dos restantes eran
parejas estables. Los datos sobre estructura familiar (nGimero de personas que
integran la unidad familiar) y situacion econémica (ingresos mensuales con
los que cuenta la familia por cada uno de sus miembros) se presentan en la
tabla siguiente:

Tabla |
Caracteristicas familiares: estructura y situacion econémica

3 miembros 23.7% (14)
Estructura Familiar 4 miembros 61.0% (36)
5 miembros 15.9% (9)

menos de 500 euros/persona 15.3% (9)
Situacién Econémica entre 500 y 850 euros/persona 37.3% (22)
entre 850 y 1200 euros/persona 38.8% (22)

méas de 1200 euros 8.5% (5)

En relacion a las caracteristicas descriptivas de las 59 madres y 59 padres
que formaban las parejas, en la Tabla Il que presentamos a continuacién se
indican los datos de la muestra.
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Tabla Il
Caracteristicas de la muestra: edad, estudios y situacion laboral

CARACTERISTICAS DESCRIPTIVAS MADRES PADRES
Edad Rango de Edad 28 y 69 anos 32 a 72 ahos
Media y Desviacion tipica| M =44.6;8=7.9 | M=46.7; 6 = 9.1

EGB 22.0% (13) 22.0% (13)

Nivel de Estudios Bachillerato o FP 35.6% (21) 37.3% (22)
Diplomatura 18.6% (11) 8.5% (5)

Licenciatura 23.7% (14) 32.2% (19)

Fuera del hogar 49.1% (29) 88.1% (52)
Trabaja En el hogar 45.8% (27) 3.1% (1)

Jubilado/a 5.1% (3) 10,2% (6)

De los datos correspondientes a las caracteristicas de las madres y los pa-
dres podemos destacar que el rango de edad es muy similar en ambos grupos.
Asimismo, los niveles de estudio se distribuyen de forma muy parecida en ma-
dres y padres, habiendo una pequefa diferencia entre el nivel de diplomatura
—que es mas alto en las madres— y de licenciatura —mayor en los padre.

Donde encontramos una diferencia mas clara entre madres y padres es
en los datos sobre el trabajo desarrollado. Como puede observarse en la
tabla, el n® de madres que trabaja fuera del hogar o en un trabajo remune-
rado (49.1%), valor muy cercano al del porcentaje que trabaja en el hogar
(45.8%). En los padres, sin embargo, observamos que el 81% tiene un trabajo
remunerado y que s6lo un padre (3.1%) se dedica a las tareas del hogar.

A continuacion, en la Tabla Il se muestran los datos descriptivos corres-
pondientes a las 59 personas con TEA de las familias de la muestra.

Procedimiento

Antes de pasar a describir el procedimiento, nos gustaria resaltar la difi-
cultad que ha representado conseguir una muestra amplia de madres y
padres de personas con TEA, dada la especificidad del trastorno y su baja
incidencia en la poblacion general. La dificultad se ha visto aumentada al tra-
tar de incorporar a los padres pues, al igual que se desprende del andlisis de
las investigaciones revisadas, las madres estan mas predispuestas que los
padres a participar

La recogida de datos ha tenido una duracién aproximada de un afo y
medio y, en principio, se centr6 a la Comunidad de Madrid, pero progresi-
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Tabla Il
Caracteristicas descriptivas de las personas con TEA

Sexo Hombre 79.7% (47)

Mujer 20.3% (12)

Edad Rango 4-38 anos

Media y Desviacion tipica M=14.2;8=79
. Trastorno Autista 72.9% (43)
Tipo de Trastorno .
. Sindrome de Asperger 1.7% (1)
Generalizado del Desarrollo . o

(TGD) Sindrome de Rett 8.5% (5)

TGD no Especificado 16.9% (10)

Centro Ordinario de Integracion 25.4% (15)

. Colegio de Educacion Especial 10.2% (6)

Respuesta Educativa Centro Especifico de Autismo 55.9% (33)
Centro de Dia 8.5% (5)

vamente se fueron incorporando participantes de otros lugares. Se establecié
contacto con los profesionales (psicélogos y directores) de varios centros espe-
cificos de autismo de Madrid (ALEPH, CEPRI Centro Educativo, CEPRI Cen-
tro de Dia, PAUTA), de dos Centros Ordinarios de Integracion de Méstoles
(Antonio Gala y Enrique Tierno Galvan) y de una Asociacion de Padres de chi-
cos con TGD llamada PROTGD de Méstoles. También se contacté con otros
profesionales de otras comunidades (Andalucia, Castilla la Mancha, Castilla-
Ledn, Extremadura, Galicia y Valencia) gracias a la colaboracion de AETAPI
y Autismo Burgos. Tras informar a los profesionales sobre la investigacion y sus
objetivos, se les pidi6 que hicieran llegar a las familias una carta de invitacion
a participar. En ella se explicaba el objetivo de la investigacion, la importan-
cia de la informacién aportada por los padres y las garantias de confidencia-
lidad de los datos, asi como las diversas formas de recepcion y envio de los
cuestionarios. Una vez entregada la bateria de cuestionarios, se les daba apro-
ximadamente dos o tres semanas de tiempo para completarlos. En el interior
del cuadernillo se especificaban las instrucciones que debian seguir para relle-
narlos adecuadamente, destacando que se trataba de un cuestionario indivi-
dual y que no tenfan que consultar las respuestas con sus parejas.

Instrumentos

Los datos referidos a los factores y a las variables que los constituyen se
obtuvieron a través de cuestionarios. La Tabla IV recoge los instrumentos uti-
lizados para la evaluacién de las distintas variables.
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Tabla IV
Factores, variables e instrumentos

FACTOR VARIABLE INSTRUMENTO
FACTOR aA: Severidad del Trastorno | CARS «Escala de Valoracion del Autismo»
Estresor (Schopler, Reichler y Renner’s, 1988).
Adaptada al castellano por Garcfa-Villamisar
y Polaino-Lorente (1992)
Problemas de Conducta | BPI «Inventario de Problemas de Conducta»

(Rojahn, Matson, Lott, Esbensen y Smalls, 2001)

FACTOR bB: Apoyo Social «Escala de Apoyo para Padres con Hijos

Apoyos sociales con Discapacidad» (Bristol, 1979)

FACTOR cC: Percepcion SOC «Cuestionario del Sentido

Percepcion de la Coherencia» (Antonovsky, 1987)

del problema

FACTOR BC: Estrategias COPE-Breve. «Afrontamiento Orientado a los

Afrontamiento de Afrontamiento Problemas» (Carver, 1997). items de la forma

breve tomados de la Adaptacion al COPE
realizada por Crespo y Cruzado (1997)

FACTOR xX: Ansiedad HADS «Escala de Ansiedad y Depresion»

Adaptacién (Zigmon y Snaith, 1983). Adaptada y validada
por Tejero, Gimend y Farré (1986)

Calidad de Vida Familiar | CVF «Calidad de Vida Familiar» (Poston,

Turnbull, Park, Mannan, Marquis y Wang, 2003).
Adaptada por Sainz, Verdugo y Delgado (2005).

Antes de pasar a describir las caracteristicas de cada uno de los instru-
mentos, presentamos una tabla resumen informativa sobre los datos psico-
métricos: niimero de items que componen cada cuestionario, rango de pun-
tuaciones e indices descriptivos de su aplicacion a esta muestra.
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TablaV
Datos psicométricos de los instrumentos aplicados

of ALFA RANGO DESVIACION
INSTRUMENTO NCITEMS | o onsach | potenciaL | RANGO MEDIA -
CARS: Escala
de Valoracion 15 .92 15-60 21-57 39.27 8.45

del Autismo

BPI: Inventario
de Problemas 52 .89 0-156 0-65 21.04 14.93
de Conducta

Escala de Apoyo
para Padres con Hijos 23 .82 0-92 0-82 30.15 13.81
con Discapacidad

SOC: Cuestionario
del Sentido 29 .90 29-203 | 71-199 | 136.15 24.53
de la Coherencia

COPE-Breve:
Afrontamiento
Orientado

a los Problemas

HADS:
Escala de Ansiedad

CVF: Calidad de Vida
Familiar

28 77 0-84 13-57 30.13 8.01

7 .78 7-28 8-26 14.61 3.65

25 .94 25-125 | 32-125 | 86.61 17.62

Cuestionario Sociodemografico

Disenado para esta investigacion con la finalidad de obtener los datos de
identificacion de los participantes: a) datos sobre la persona con discapaci-
dad (edad, sexo, diagnostico y trastornos asociados); b) datos sobre la fami-
lia (n® de personas que integran la unidad familiar, n® de hermanos vy situa-
cién econémica); y ¢) datos correspondientes a la madre y al padre (edad,
estado civil, nivel de estudios, profesion y situacion laboral).

(CARS) Escala de Evaluacion del Autismo (Schoppler, Reichler y Renner,
1988). Adaptada al castellano por Garcfa-Villamisar y Polaino-Lorente (1992).

El CARS es un instrumento utilizado por los profesionales para medir la
severidad del autismo y permite distinguir entre personas con autismo de
rango ligero a severo. Dado que para nuestro estudio nos interesaba cono-
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cer el dato objetivo de la severidad del trastorno, este cuestionario fue com-
pletado por los profesionales que trabajan con el chico (profesores de aula,
de apoyo o psicélogo).

El CARS es una escala de conducta, formada por 15 items con rango de
puntuaciones del 1 al 4 (1 = normal para la edad cronolégica; 2 = ligera-
mente anormal; 3 = moderadamente anormal y 4 = severa o profundamente
anormal). También tiene puntuaciones intermedias que se seleccionan
cuando la conducta se encuentra situada entre dos categorias. La escala va
acompanada de un glosario explicativo para cada uno de los items, que sirve
de guia para la puntuacién. Para nuestro estudio hemos utilizado como
medida de la severidad del trastorno la puntuacion global obtenida con la
suma de los valores de los 15 items.

La consistencia interna de la escala original es alta, con un coeficiente
alfa de fiabilidad de .94 y fiabilidad interjueces global de .71. En nuestro pais,
los datos psicométricos de la adaptacion al castellano realizada por Garcia-
Villamisar y Polaino-Lorente (1992) muestran buena consistencia interna (.98)
y una validez concurrente (coeficiente Kappa: K =.78). Por Gltimo destaca-
mos que los datos de fiabilidad del CARS en nuestro estudio son bastante
buenos, puesto que el valor de a de Crombach obtenido fue de .92.

(BPI) Inventario de Problemas de Conducta (Rojahn, Matson, Lott, Esben-
sen y Smalls, 2001)

Los problemas de conducta han mostrado en diversos estudios que son
uno de los aspectos que mas directamente inciden en el estrés y la adapta-
cion de los padres. Por ello, consideramos importante una buena evaluacion
y medida de los mismos. El BPI se ajusta bastante a lo que nosotros busca-
bamos, y ademas habia sido utilizado en estudios con personas con autismo,
mostrando su validez. De esta forma, decidimos traducirlo al castellano, con-
tactando con dos expertos bilingties (espafiol-inglés) que realizaron la tra-
duccién. Tras comprobar que ambos coincidian en el resultado, se tomé
dicha traduccioén para utilizarla en nuestro estudio.

El cuestionario esta formado por 52 items (14 de conductas autolesivas;
24 de conductas estereotipadas y 11 de conductas agresivas/destructivas). En
el BPI aparecen tanto definiciones genéricas de estos tres tipos de problemas
de conducta, como descripciones especificas de cada item. Los items son
medidos en una escala de Frecuencia (como de a menudo ocurre la con-
ducta descrita) y en otra de Severidad (qué grado de problema representa).
La escala de Frecuencia contiene cinco niveles: 0 = nunca; 1 = mensual;
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2 =semanal; 3 = diario; 4 = cada hora. De la misma forma, el grado de seve-
ridad de la conducta también se subdivide en un rango de niveles: 1 = leve;
2 = moderado; y 3 = severo. En nuestro estudio, la correlacién obtenida entre
severidad y frecuencia también fue muy alta (r = .93), por lo que, a efectos
de su inclusion en el estudio de los modelos de adaptacion, seleccionamos
la escala de severidad o grado de problema, que consideramos méas ade-
cuada a los objetivos del estudio.

Los datos correspondientes a la fiabilidad en el estudio original propor-
cionan valores aceptables (o = .83 para la escala total). En cuanto a la vali-
dez, el BPI también mostro6 tener una apropiada validez factorial y de crite-
rio, siendo considerado un instrumento valido para la medida del indice de
problemas de conducta en trastornos del desarrollo y retraso mental.

En nuestro trabajo, los resultados correspondientes a la consistencia
interna de las subescalas tuvieron también valores aceptables y muy proxi-
mos a los de la escala original (o = .89 escala total).

Escala de Apoyo para padres de hijos con discapacidad (Bristol, 1979)

Con esta escala se evalta la utilidad que los padres perciben en la ayuda
o apoyos que tienen en el cuidado diario de su hijo con discapacidad, mas
que el nimero de apoyos con los que cuenta. Bristol (1979) adapté la escala
original de Bronfenbrenner, Avgar y Anversos (1977) a padres de chicos con
autismo, por eso fue seleccionada para nuestro estudio. Al no haber una tra-
duccién al castellano, se siguié el mismo procedimiento que con el BPI, es
decir, dos expertos bilingties (espafiol-inglés) realizaron la traduccioén y, tras
comprobar que ambos coincidian en el resultado, se tomé dicha traduccién
para utilizarla nuestro estudio.

La escala esta formada por 23 items con una puntuacion por respuesta
que va de 0 (nada Gtil) a 4 (sumamente (til), pudiendo situarse las puntua-
ciones totales en un rango de 0 a 92 puntos. No hay informacion relativa a
la consistencia interna de esta escala. La fiabilidad obtenida con la muestra
de nuestro estudio fue de o = .82 para el apoyo total.

(SOC) Sentido de la Coherencia (Antonovsky, 1987)

Este cuestionario se utiliz6 para evaluar el Sentido de la Coherencia (SOC)
u orientacion global de afrontamiento ante las situaciones de la vida. El cues-
tionario informa de un valor total de SOC'y de tres subescalas o componen-
tes del constructo: a) comprensibilidad o capacidad para comprender las situa-
ciones de la vida y dotarlas de cierto orden y estructura (11 items); b)
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manejabilidad o capacidad para manejar y responder a las demandas, o bien,
sentirse capaz de conseguir los recursos necesarios para ello (10 items) y ¢)
significado o percepcion de que la vida tiene sentido (8 items). En total consta
de 29 items tipo Likert, con puntuaciones por respuesta que van del 1 al 7.

Con la suma de los puntos correspondientes a las respuestas de los 29
items, se obtiene un valor de SOC total, donde una mayor puntuacién indica
mayor SOC. La consistencia interna del cuestionario original, medida a través
de la alfa de Cronbach, fue de .88. Asimismo, la fiabilidad del SOC obtenida
en el primer estudio, dedicado al anélisis del estrés en madres de personas con
autismo, también fue aceptable (o = .78). En el presente estudio, el SOC total
muestra una buena fiabilidad (o = .90). En cuanto a la validez del SOC, ha
sido mostrada a lo largo de diferentes investigaciones y poblaciones, tal y
como indica Antonovsky (1998) en un total de 26 estudios revisados.

Brief-COPE Forma Breve del Afrontamiento Orientado a los Problemas
(Carver, 1997). Adaptacion al castellano realizada por Crespo y Cruzado
(1997).

Esta forma breve del cuestionario original COPE (Carver, Scheier y Wein-
traub, 1989) fue utilizada para obtener informacién sobre el tipo de estrate-
gias que utilizan las madres y padres ante los retos y demandas que tienen
que afrontar. EIl COPE completo es un cuestionario compuesto por 60 items.
La forma breve (Carver, 1997) esta compuesta por 28 items. Existe una adap-
tacion al castellano de la escala completa COPE, realizada por Crespo y Cru-
zado (1997), de la cual seleccionamos los 28 items correspondientes a la
forma breve. Estos items se agrupan en 14 subescalas de dos items cada una.
Asimismo, cada item tiene 4 puntuaciones que indican la respuesta a la pre-
gunta de si realizan o no la estrategia que se describe en la frase. Las pun-
tuaciones se corresponden de esta forma: O = nunca; 1 = A veces; 2 = A
menudo; y 3 = Mucho. El rango de posibles medidas de las subescalas va de
0 a 6 puntos.

Para determinar la estructura de afrontamiento o factores en los que se
agrupan dichas dimensiones, hemos realizado un analisis factorial con la
muestra total de padres y madres de personas con TEA obteniendo como
resultado dos factores que daban cuenta del 28% de la varianza total.

El primer factor estaba compuesto por 13 items de dimensiones de afron-
tamiento activo, planificacion, blasqueda de apoyo instrumental y emocio-
nal, reestructuracion positiva y humor. Por tanto, este factor parece reflejar
estrategias focalizadas en el problema y también de afrontamiento positivo
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o intentos por adaptarse con estrategias positivas. A este factor lo denomi-
naremos estrategias positivas y centradas en el problema. El segundo factor
estaba compuesto por 7 items de dimensiones de negacion, conductas de no
compromiso, uno de los items de distraccion y otro de autoculpabilidad. Este
factor parecia estar reflejando intentos activos por evitar la situacion estre-
sante o escapar de sus efectos, por lo que se decidié denominarlo como
estrategias de evitacion activa.

Los datos de fiabilidad en nuestro estudio son bastante buenos: (o =.76)
para la escala total; (o =.79) para el factor de afrontamiento positivo y cen-
trado en el problema la fiabilidad es buena y (o = .71) para el factor de afron-
tamiento de evitacion activa.

(HADS) Escala de Ansiedad y Depresion. (Zigmon y Snaith, 1983). Adap-
tada y validada por Tejero, Gimena y Farré (1986).

Para evaluar la salud mental de las madres y padres de personas con TEA
se utilizé la adaptacion y validacion al castellano de la Escala de Ansiedad
y Depresion, realizada por Tejero et al. (1986). Es un cuestionario autoapli-
cable de 14 items, de los cuales s6lo hemos utilizado los siete items impa-
res, correspondientes a la ansiedad, una de las variables de adaptacién uti-
lizadas en nuestro estudio. La intensidad o frecuencia del sintoma se evalta
en una escala tipo Likert de 4 puntos (rango 0-3), con diferentes formula-
ciones de respuesta. La ansiedad se considera un problema clinico cuando
en la escala se obtienen puntuaciones iguales o superiores a 12 puntos. En
el nuestro estudio los datos de fiabilidad son buenos, obteniendo un o de
Cronbach = .78.

Calidad de Vida Familiar (Poston, Turnbull, Park, Mannan, Marquis y
Wang, 2003). Adaptada al castellano por Sainz, Verdugo y Delgado (2005)

Esta escala fue disefiada como herramienta de investigacion para evaluar
qué cosas son importantes para que la familia tenga una buena calidad de
vida. La escala esta formada por 25 items. La escala se estructura en 5 subes-
calas: a) interaccion familiar; b) bienestar emocional; ¢) rol de madre/padre;
d) bienestar fisico/material y e) apoyos relacionados con la discapacidad,
aunque para nuestro estudio utilizaremos s6lo la medida total.

La escala contiene dos partes paralelas, una que evalGa la Importancia
que tiene para la familia la afirmacion de la frase, y otra el grado de Satis-
faccién que percibe en relaciéon a dicha afirmacion. Debido a su alta corre-
lacién en nuestro estudio (r = .47, p < .01), utilizaremos como formato prin-
cipal de respuesta la escala de Satisfaccion. Los items de Satisfaccion se
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presentan en una escala Likert de 5 puntos (1 = muy insatisfecho; 2 = insa-
tisfecho; 3 = ni satisfecho ni insatisfecho; 4 = satisfecho y 5 = muy satisfecho).

El coeficiente alfa de Cronbach para la satisfaccion con la calidad de vida
familiar en el estudio original fue de .88 y, en nuestro estudio, alcanza un
valor bastante bueno .95. La escala ha mostrado tener buena validez con-
vergente al presentar altas correlaciones con otras escalas como el Family
APGAR vy la Escala de Recursos Familiares.

RESULTADOS

Analisis de datos

Para la especificacion de los modelos y el contraste y ajuste de los mismos
(modelizacion) se ha realizado analisis Path, mediante el programa estadisti-
co AMOS 5 Graphic. El anélisis Path plantea un modelo con un sistema de va-
riables y ecuaciones que contrasta posibles relaciones entre ellas y donde se
especifican tanto los efectos directos como indirectos de unas variables sobre
otras. Asimismo, permite dar una interpretacion global de los datos, ya que com-
bina la informacion teérica disponible que justifica la propuesta del modelo
con la informacién cuantitativa proporcionada por la matriz de datos.

La especificacion del modelo se ha realizado con variables observables
(objetivas y medibles). Para la modelizacién son necesarias las etapas y pasos
siguientes: a) especificacion e identificacion del modelo; b) estimacion de los
parametros; c) ajuste del modelo; y d) re-especificacién del modelo. A con-
tinuacion describimos con méas detalle cada una de las 4 fases segin las
define Lévy (2005).

Fase 1: Conceptualizacion y especificacion del modelo. En esta primera
fase se establecieron las variables que formaban el modelo y las interrela-
ciones que presentaban entre si, tomando como base tedrica el modelo de
estrés y adaptacion familiar Doble ABCX vy las hipétesis ya presentadas. A
continuacion, mediante el programa Amos 5 Graphic, se procedié a construir
el modelo gréfico o diagrama path, comprobandose que todas las relaciones
entre las variables eran lineales. La etapa siguiente en esta fase fue la espe-
cificacion del modelo, es decir, trasladarlo a un conjunto de ecuaciones line-
ales que definan las relaciones entre los constructos (modelo estructural).

Fase 2: Identificacion del modelo. En esta fase se determino si la infor-
macion que aportaban los datos era suficiente para estimar los parametros.
Para ello fue necesario calcular los grados de libertad o diferencia entre el
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nimero de varianzas y covarianzas y el de parametros a estimar, compro-
bando que los grados de libertad del modelo sean iguales o superiores a cero.

Fase 3: Estimacion, ajuste y evaluacion del modelo. Una vez especifica-
do el modelo y evaluada su identificacion, se procedi6 a la estimacion del mis-
mo. Es decir, a calcular unos valores tnicos para los parametros que representan
las relaciones que plantea el modelo, teniendo en cuenta que dichos valores
deben ajustarse a los datos. La especificacion se basa en la matriz de varian-
zas y covarianzas muestrales, ya que la poblacional no es conocida. El mé-
todo de estimacion de parametros utilizado fue el de maxima verosimilitud.

Tras la estimacion del modelo, el siguiente paso consistié en evaluar si los
datos se ajustaban al modelo propuesto. Para comprobar la adecuacion del
modelo empirico al teérico, calculamos los diversos indices de ajuste que,
por lo general, se emplean en este tipo de anélisis. Uno de ellos es el esta-
distico de contraste Chi-cuadrado (Chi-squared), adecuado para muestras
pequenas como la de nuestra investigacion. El modelo manifiesta un buen
ajuste cuando su probabilidad es no significativa (p>.05), indicando que los
datos muestrales reproducen adecuadamente los parametros del modelo.
Otro indice de contraste utilizado es el de bondad de ajuste o GFl (Goodness
of Fit Index), cuyos valores son < 1, mostrando un ajuste perfecto cuando
GFl = 1. También se utilizan indices de ajuste comparativos como: a) el CFI
(Comparative Fit Index), que con valores >.95 representa un buen ajuste del
modelo y b) el NFI, en el que valores por encima de .90 se consideran acep-
tables. Otro estadistico utilizado es el RMSEA (Root Mean Square Error of
Aproximation) que con valores <. 08 se consideran aceptables y <.05 se con-
sideran muy buenos. La evaluacién del modelo debe realizarse en tres nive-
les, evaluacion del modelo global, evaluacion del ajuste del modelo de
medida y evaluacién de ajuste del modelo estructural.

Fase 4: Reespecificacion del modelo. Esta fase consiste en intentar mejorar
el ajuste obtenido mediante sucesivas modificaciones del modelo. Para ello, se
procedid a eliminar aquellas variables que no eran relevantes asi como las re-
laciones no significativas entre las variables latentes. Para ello, se utilizaron los
indices de modificacion que proporcionaba el programa Amos, hasta llegar al
modelo en el que los datos empiricos mejor se ajustan al modelo teérico.

Una vez expuestas las fases del andlisis aplicado, procedemos a exami-
nar los resultados de los modelos de ajuste a cada una de las dos variables
de adaptacion estudiadas: ansiedad y calidad de vida familiar. Se analizaran
las similitudes y diferencias, si las hay, entre el modelo de madres y el de
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padres. Las semejanzas nos indicarian una estructura consistente y estable en
el modelo de adaptacion, que no se ve afectada por las diferencias de
género. Las discrepancias, por su parte, nos estarian informando de posibles
diferencias en aspectos concretos de adaptacion en madres y padres, que
deberian tenerse en cuenta de cara a la interpretacion de los resultados y a
las conclusiones para la intervencion con familias.

Resultados de los modelos con la ansiedad como factor xX,
en madres y padres

Para obtener el ajuste de los modelos de ansiedad (factor xX) se llevaron
a cabo las fases de modelizacion y ajuste descritas anteriormente. En las
siguientes figuras se representan graficamente el patron de relaciones que
muestra la mejor adecuacion de los datos empiricos a los modelos teéricos.
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Tabla VI
Indices de ajuste de los modelos de ansiedad en madres y en padres
iNDICES DE AJUSTE CHI-CUADRADO (GL)
PARA LA ANSIEDAD PROBABILIDAD (P) CFl NFI RMSEA
Modelo de Ansiedad en madres 2,50 511) 97 95 16
p=.
Modelo de Ansiedad en padres 4,46 ;45) 1,00 .96 .04
p=.
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Los indices de ajuste del modelo en ambos casos son buenos tal y como
puede se puede observar en la Tabla VI, excepto el RMSEA (.16) en el modelo
de ansiedad en las madres, ya que su valor tendria que estar por debajo de
.08 para considerarse aceptable. Sin embargo, tras probar todos los modelos
posibles —introduciendo todas las variables y eliminando aquellas que pro-
ducian un mayor desajuste del modelo— se decidié tomar este modelo como
el que mejor se ajustaba a los datos en las madres por varias razones: a) nin-
guno de los posibles modelos el RMSEA presentaba valores aceptables; b)
este modelo era el mas parsimonioso y sencillo y c) era el Ginico modelo con
todos los pesos de regresion significativos.

El ajuste de los datos empiricos al modelo tedrico nos permite mantener nues-
tra hipotesis principal, en la que planteabamos que el modelo tedrico Doble ABCX
serfa adecuado para el analisis global de la ansiedad en las madres y en los pa-
dres de personas con TEA, si bien los modelos de ansiedad resultantes son mas
sencillos que el modelo tedrico, ya que al analizar los factores de forma simultanea
en el modelo algunos factores no tienen un efecto significativo.

En las Tablas VIl 'y VIII se reflejan los datos de los efectos directos, indi-
rectos y totales de las variables sobre la ansiedad en las madres y en los
padres, respectivamente.

Tabla VIl
Modelo de ansiedad en madres: Efectos directos, indirectos y totales
EFECTOS DE LAS VARIABLES SOBRE LA ANSIEDAD EN MADRES
VARIABLES
DIRECTOS INDIRECTOS TOTALES

Problemas de Conducta .20 .20
SOC -.72 -.72

Tabla VI

Modelo de ansiedad en padres: Efectos directos, indirectos y totales

EFECTOS DE LAS VARIABLES SOBRE LA ANSIEDAD EN PADRES
VARIABLES
DIRECTOS INDIRECTOS TOTALES
Severidad del Trastorno -.20 -.20
Problemas de Conducta .24 24
SOC -48 -.24 =72
Afrontamiento de Evitacion Activa .35 .35
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Ademas de los efectos que producen las variables sobre la ansiedad, en
el modelo de los padres se producen otros efectos entre las variables que se
indican en la Tabla IX que se presenta mas abajo.

Tabla IX
Otros efectos entre las variables del modelo de ansiedad en padres

VARIABLES DIRECTOS INDIRECTOS TOTALES
Problemas de Conducta sobre SOC -.33 -.33

Problemas de Conducta sobre

Afrontamiento de Evitacién Activa 23 23

SOC sobre Afrontamiento

de Evitacién Activa -.69 -69

Cuando contrastamos los modelos de ansiedad en las madres y en los
padres se observa que el modelo de variables relacionadas con la ansiedad en
los padres es mas complejo. En las madres s6lo se manifiestan dos variables
con papel significativo en la explicacion de la ansiedad. Este patrén de rela-
ciones esta también presente en el modelo de ansiedad en los padres, donde
los problemas de conducta s6lo afectan indirectamente a la ansiedad (.20 en
madres y .24 en padres), y todos sus efectos se producen a través del SOC.

Los problemas de conducta afectan de forma directa y negativa al SOC
(-.28 en madres y -.23 en padres) y sus componentes (comprensibilidad,
manejabilidad y sentido).

El SOC, por su parte, tiene un efecto directo y negativo sobre la ansiedad
(-.72 en las madres y -.47 en los padres).

El modelo de ansiedad en los padres, como hemos sefialado previamente,
es mas complejo que el de las madres. Ademas del efecto indirecto descrito
de los problemas de conducta sobre la ansiedad y el efecto del SOC, inter-
vienen otras variables tales como la severidad del trastorno y las estrategias
de evitacion activa.

La severidad de trastorno tiene un efecto directo y negativo (-.20) sobre
la ansiedad. Llama la atencion el signo negativo de dicha asociacion, que
indica que para los padres el tener un hijo que muestre una sintomatologia
del trastorno mas leve afecta mas a su nivel de ansiedad que el tener un hijo
con un TEA mas severo.

Otra variable que interviene en el modelo de ansiedad en los padres son
las estrategias de afrontamiento, en concreto las estrategias de evitacion activa,
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que tienen una relacion directa y positiva (.35) con la ansiedad. Este tipo de
afrontamiento parece reflejar intentos activos por evitar o escapar de la situa-
cion, lo que se asocia con la ansiedad. Los padres pueden experimentar
menos control de la situacién que las madres y, por tanto, tener mas proba-
bilidad de utilizar estrategias de evitacion activa. Este tipo de estrategias se uti-
liza a menudo cuando el estresor es incierto o cuando la persona siente que
no puede hacer nada para cambiar las circunstancias (Folkman, 1984).

Los problemas de conducta tienen un efecto indirecto (.23) sobre el uso
de estrategias de evitacion activa en los padres. Segin el patrén de relacio-
nes existentes, este efecto se produciria a través de su incidencia negativa
sobre el SOC que, a su vez, tiene una relacién inversa con el uso de estra-
tegias de evitacion activa (-.69). Al existir s6lo efectos indirectos, el SOC se
muestra en el modelo como variable moderadora. Por tanto, en este modelo
el SOC juega un papel muy relevante.

Para las madres, sin embargo, los resultados de ansiedad aparecen rela-
cionados de forma inversa con el SOC, indicando que a mayor SOC menor
ansiedady por los problemas de conducta de forma indirecta, a través de la
afectacion del SOC.

Resultados de los modelos con la calidad de vida familiar como factor xX,
en madres y padres

En las Figuras 6 y 7 se ofrecen representados los resultados obtenidos de
los modelos de calidad de vida familiar (factor xX).
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Tal y como puede observarse en la Tabla X, los indices de ajuste de los
modelos son bastante aceptables, indicando un buen ajuste de los parame-
tros empiricos a los tedricos.

Tabla X
indices de ajuste de los modelos de calidad de vida familiar en madres y en padres

iNDICES DE AJUSTE PARA CHI-CUADRADO (GL)
LA CALIDAD DE VIDA FAMILIAR PROBABILIDAD (P) CFl NFI RMSEA
Modelo de Calidad de Vida 1,90 (4)
Familiar en madres p=.75 1,00 .92 .00
Modelo de Calidad de Vida 2,5(3)
Familiar en padres p=.48 1,00 91 .00

Antes de pasar a examinar los modelos de calidad de vida familiar vamos
a presentar los datos sobre los efectos que las variables severidad del tras-
torno, problemas de conducta (factor aA), apoyos (factor bB), y SOC (factor
cC) producen sobre la calidad de vida familiar. En la Tabla Xl se presentan
los datos correspondientes a las madres.

Tabla XI
Modelo de calidad de vida familiar en madres: Efectos directos, indirectos y totales

EFECTOS DE LAS VARIABLES SOBRE
LA CALIDAD DE VIDA FAMILIAR EN MADRES
VARIABLES
DIRECTOS INDIRECTOS TOTALES

Severidad del Trastorno -.34 -.34
Problemas de Conducta -.10 -.10
SOC .30 .06 .36
Apoyos .25 .25

En Tabla XII presentamos los resultados de los efectos correspondientes
al modelo de calidad de vida familiar en los padres.
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Tabla XII
Modelo de calidad de vida familiar en padres: Efectos directos, indirectos y totales

EFECTOS DE LAS VARIABLES SOBRE
VARIABLES LA CALIDAD DE VIDA FAMILIAR EN PADRES
DIRECTOS INDIRECTOS TOTALES
Problemas de Conducta -.15 -.15
S50C 45 45
Apoyos .20 .20

Cuando examinamos ambos modelos encontramos diferencias de género,
a la vez que observamos un patrén comun de relaciones. Este patrén comtin
se debe al efecto indirecto y negativo (-.10 en las madres y -.15 en los padres)
que los problemas de conducta muestran sobre la calidad de vida familiar.
Esta relacion nos indica que la manifestacion de problemas de conducta del
hijo con TEA puede reducir la percepcion de la calidad de vida familiar.

Este efecto indirecto y negativo que manifiestan los problemas de con-
ducta sobre la calidad de vida familiar se produce a través del SOC, por el
impacto negativo que tienen los problemas de conducta sobre el SOC (-.28
en madres y -.33 en padres) cuya incidencia reduciria el efecto directo y posi-
tivo que manifiesta el SOC sobre la calidad de vida familiar (.30 en las
madres y .45 en los padres).

En suma, el SOC aparece como una variable positiva y protectora de la
calidad de vida familiar. Asimismo, muestra un papel moderador del impacto
de los problemas de conducta sobre la calidad de vida familiar, en la medida
en que los efectos de los problemas de conducta son sélo indirectos y a tra-
vés del SOC. Las madres y los padres que presentan un alto SOC (perciben
los problemas de conducta como mas controlables, manejables y como un
reto que merece la pena afrontar), comparado con los que tienen bajo SOC,
presentan también mejores niveles de calidad de vida familiar y van a ver
reducidos en mayor medida el impacto negativo de los problemas de con-
ducta.

Otra relacion comdn a ambos modelos se refiere a la percepcion de uti-
lidad de los apoyos con los que cuentan las madres y los padres para mane-
jar la situacion. Los apoyos tienen un efecto directo y positivo (.25 en las
madres y .20 en los padres) sobre la calidad de vida familiar.
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Ademas de las relaciones y efectos descritos anteriormente, en el modelo
de calidad de vida familiar en las madres podemos observar un patrén mas
complejo de relaciones. En este sentido, los apoyos no acttGan de forma inde-
pendiente en el modelo (como sucede en el modelo de los padres), sino que
éstos se ven afectados directa y positivamente (.23) por el SOC. Este resultado
muestra que las madres que tienen un alto SOC tienen a su vez la vivencia
de disponer de apoyos tiles. Por tanto, tener un alto SOC facilita la per-
cepcion de utilidad de apoyos y posiblemente la bisqueda y mantenimiento

de éstos, lo que a su vez afectaria positivamente a la percepcion de la cali-
dad de vida familiar.

Otra de las variables que intervienen de forma significativa en el modelo
de calidad de vida familiar en las madres es la severidad del trastorno, a tra-
vés de una relacion directa y negativa (-.34) con la calidad de vida familiar.
En particular, las madres que tienen hijos con un trastorno mas severo pue-
den ver afectada de forma negativa su satisfaccion con la calidad de vida
familiar.

DISCUSION

En primer lugar, tenemos que destacar que se ha cumplido el objetivo
fundamental que nos propusimos con la realizacién del presente estudio, que
consistia en analizar de forma multidimensional y global la adaptacion psi-
colégica y familiar en las madres y en los padres de las personas con TEA.
Con los resultados obtenidos en el primer estudio (Pozo et al., 2006) se mos-
tr6 la utilidad del modelo Doble ABCX para analizar el estrés en las madres.
Partiendo de esos resultados, con el presente estudio se decide dar un paso
mas alla para avanzar en el conocimiento de la adaptacion (factor xX), inclu-
yendo también a los padres y examinando no sélo el impacto negativo a tra-
vés de una nueva variable, la ansiedad, sino también la adaptacion positiva
mediante la variable calidad de vida familiar.

De esta forma, basandonos en el modelo teérico de adaptacion familiar
Doble ABCX se disefiaron modelos de adaptacion independientes para
madres y para padres, examinando las posibles similitudes y diferencias que
pudieran existir entre ambos. Las variables que componian los factores de los
modelos tedricos eran las siguientes: severidad del trastorno'y problemas de
conducta (factor aA); apoyos sociales (factor bB); sentido de coherencia (fac-
tor cC); estrategias de afrontamiento (factor BC); y ansiedady calidad de vida
familiar (factor xX).
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Tras realizar el anédlisis de datos y ajuste de los modelos podemos man-
tener la primera hipétesis principal de nuestro estudio, relacionada con la
aplicabilidad del modelo Doble ABCX para el analisis de la adaptacion en
madres y en padres de personas con TEA. Los modelos empiricos analizados
presentan un ajuste adecuado al modelo tedrico. De esta forma, sostenemos
que la influencia de las caracteristicas de la persona con TEA (factor aA) sobre
la adaptacion (factor xX) forma parte de un modelo mas complejo en el que
intervienen otras variables.

Con respecto a la segunda hipdtesis principal, que indicaba la existencia
de diferencias en la forma de experimentar la adaptacién en las madres y en
los padres, también se ve reafirmada. Cuando observamos las figuras que
representan los modelos empiricos, comprobamos que existen diferencias
entre los modelos correspondientes a ambos grupos de padres, aportando
informacion relevante sobre el papel que ejercen las variables en los mode-
los para cada uno de ellos.

Con el fin de que la discusion general sea mas clara vamos a examinar pri-
mero las hipdtesis secundarias de los modelos de ansiedad, para pasar poste-
riormente a revisar dichas hipétesis en los modelos de calidad de vida familiar.

Discusion sobre los modelos de ansiedad

Para explicar e interpretar las relaciones especificas que se establecen en
los dos modelos de ansiedad resultantes (uno correspondiente a las madres
y otro a los padres) vamos a comenzar definiendo brevemente qué se
entiende por ansiedad en nuestro estudio.

En la Escala de Ansiedad y Depresion (HADS), la ansiedad se identifica
como un estado emocional no placentero, caracterizado por tensiéon y pre-
ocupacion (Zigmon y Snaith, 1983). Suele ocurrir en respuesta a una ame-
naza que, en muchos casos, no es especifica ni identificable. Es una res-
puesta defensiva que tiene una funcién de supervivencia ante seiiales de
peligro, pudiendo ayudar a identificar y afrontar un evento negativo. Sin
embargo, si se produce de manera excesiva e incontrolable puede resultar
desadaptativa para la persona (Rucks y Arkin, 2007).

Cuando observamos las figuras que representan los modelos empiricos de
ansiedad en las madres y en los padres, comprobamos que presentan algu-
nos patrones de relaciones similares y otros diferentes. Los datos apoyan par-
cialmente la primera hipétesis secundaria (H1) de nuestro estudio, que indica
que las variables del factor aA —severidad del trastorno y problemas de con-
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ducta— se relacionan directa y positivamente con las variables del factor xX,
evaluada, en este caso, por la variable ansiedad.

En el modelo de ansiedad en las madres no se cumple esta primera hipo-
tesis secundaria (H1), puesto que la severidad del trastorno no resulta ser una
variable significativa. Es decir, para las madres no es relevante el grado de
afectacion del trastorno en su ajuste emocional. Los sintomas de la ansiedad
(preocupacion excesiva y tension) no se ven afectados por el mayor o menor
grado de alteracion del trastorno. Por otra parte, los problemas de conducta
si afectan al grado de ansiedad que manifiestan las madres, pero este efecto
se produce de una manera indirecta y no directa, tal como veremos al des-
cribir la segunda hipotesis secundaria (H2).

En el modelo de ansiedad en los padres, la severidad del trastorno pre-
senta una relacion directa, apoyando parcialmente la hipétesis secundaria
(HT). Sin embargo, el signo negativo de dicha relacién es contrario a nues-
tras predicciones. Segln este resultado, para los padres el tener un hijo que
muestre una sintomatologia del trastorno mas leve afecta mas a su nivel de
ansiedad que el tener un hijo con un trastorno del espectro autista mas
severo. Una posible explicacion puede estar relacionada con el hecho de
que para los padres tienen mas importancia que para las madres aspectos
como la aceptacion de la discapacidad, los problemas de relaciéon con su
hijo/a y las dificultades en el apego (Beckman, 1991; Keller y Honing, 2004;
Krauss, 2003).

En este sentido, puede ocurrir que cuando el hijo tiene una afectacion
leve, sea mas dificil para el padre aceptar que su hijo tiene autismo (pues
aparentemente presenta una normalidad fisica). Sin embargo, las alteracio-
nes que presenta la persona con TEA a nivel de interaccion social y emo-
cional, puede hacer que los padres experimenten la situaciéon con preocu-
pacion y ansiedad. Por tanto, cuando el hijo con autismo muestra una mayor
severidad en las caracteristicas del trastorno, puede suceder que los padres
tengan mas asumido el problema y que sus expectativas sobre el pronéstico
sean mas realistas, lo que a su vez puede derivar en menores niveles de
ansiedad.

A continuacién, pasamos a comprobar si en los dos modelos de ansiedad
que estamos analizando se cumplen las predicciones realizadas en la
segunda hipdtesis secundaria (H2). Esta segunda hipétesis plantea que exis-
ten tres vias indirectas de influencia de las variables severidad del trastorno
y problemas de conducta (factor aA) sobre la variable de ansiedad (factor xX).



Modelo multidimensional de adaptacion psicoldgica de padres de personas con trastornos del espectro autista 41

Ademas, se propone que esta influencia indirecta se produce a través de las
variables apoyos (factor bB), SOC (factor cC) y estrategias de afrontamiento
(factor BC), que intervienen ejerciendo un papel modulador sobre la varia-
ble de adaptacion.

De todos los posibles patrones de relaciones indirectos, s6lo una via indi-
recta, se mantiene de forma constante y sistematica en los dos modelos de
adaptacion. Nos estamos refiriendo al efecto indirecto que, tanto en las
madres como en los padres, los problemas de conducta producen sobre la
ansiedad a través del SOC. El SOC o sentido de la coherencia de Antonovsky
(1979, 1987) sefiala una orientacion global en la percepciéon que los indivi-
duos pueden tener de los eventos de la vida. Estda compuesto por tres com-
ponentes: a) la comprensibilidad o grado a través del cual el individuo per-
cibe el mundo como predecible, ordenado y explicable; b) la manejabilidad
o grado con el que el individuo cree que tiene los recursos personales y
sociales para manejar las demandas que provoca la situacion; c) y el sentido
o significado, que se centra en la percepcion de que las demandas son des-
afios o retos que merece la pena afrontar.

En concreto, el efecto indirecto se produce porque los problemas de con-
ducta afectan negativamente al SOC (hipétesis secundaria H3) que, a su vez,
tiene un efecto directo y de signo negativo sobre la variable de adaptacion
ansiedad (hipétesis secundaria H4).

Los resultados como podemos comprobar apoyan sélo en parte la hipo-
tesis secundaria (H3). Los problemas de conducta impactan negativamente
sobre el SOCy sus componentes, al igual que muestran los estudios previos
(Gottlieb 1998; Mak et al., 2007; Oelofsen y Richardson, 2006; Olsson y
Hwang, 2002; Pozo et al., 2006) Esto significa que los problemas de con-
ducta afectan a la percepcion de la situacion, considerandola menos pre-
decible y manejable, y siendo valorada como una amenaza y no como un
reto que merece la pena afrontar.

Si los problemas de conducta afectan directamente a los componentes
del SOC (se ve la situacion como un caos, fuera de control, sin poder mane-
jarla'y valorada como amenaza y no como reto), no se observa, sin embargo,
este efecto con la severidad del trastorno (prediccion que también se reali-
zaba en la H3). El SOC'y sus componentes no se ven alterados por el hecho
de que el hijo con TEA presente una mayor o menor afectacion, parecen
variables que acttan de forma independiente. Una posible explicacion puede
ser que la severidad del trastorno tiene una cierta estabilidad a lo largo del
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tiempo, y por tanto, resulta mas asimilable y mas predecible que los pro-
blemas de conducta.

Con respecto a la cuarta hipétesis secundaria (H4) que seiiala que los
apoyos, el SOC vy las estrategias de afrontamiento presentan una relacion
directa y negativa con la ansiedad, los resultados apoyan parcialmente dicha
hipétesis. S6lo un patrén de relaciones parece mostrar fuerza y consistencia,
ya que aparece de forma sistematica en los dos modelos que estamos exa-
minando. Nos referimos a la relacion directa y negativa que el SOC presenta
sobre la variable de adaptacion ansiedad. En este sentido, la creencia de que
el problema es comprensible, manejable y con significado puede reducir el
grado de ansiedad. Estos resultados son coincidentes con los encontrados en
otros estudios que se centran en el estrés (Mak et al, 2007; Oelofsen y
Richardson, 2006; Pozo et al., 2006) y en la depresion (Olsson y Hwang,
2002).

Retomando la explicacion del efecto indirecto que los problemas de con-
ducta presentan sobre la ansiedad, a través del SOC, podemos pensar que el
SOC acttGa como filtro y tiene un papel protector. De esta forma, cuando la
persona presenta un alto SOC percibe que los problemas de conducta son
mas controlables y menos amenazantes, lo que a su vez repercute en una
menor vulnerabilidad a presentar sintomas de ansiedad que si la persona
tiene bajo SOC.

Una prediccion realizada en la tercera hipotesis secundaria (H3) nos
llama la atencién porque no se cumple en ninguno de los dos modelos de
adaptacion que estamos estudiando. En contra de lo predicho, las caracte-
risticas del chico con TEA (severidad del trastorno y problemas de conducta)
no se relacionan con los apoyos percibidos. Es decir, madres y padres cuyos
hijos estan severamente afectados o presentan mas problemas de conducta
no perciben menor utilidad de los apoyos sociales.

Por otra parte, analizando la posible explicacion de las discrepancias de
estos resultados de ausencia de relacion entre caracteristicas del chico y per-
cepcion de apoyos con las de otras investigaciones en las que si se manifiesta
esta relacion, detectamos que en dichos estudios analizaban no tanto una
medida total de los apoyos sociales, sino que examinaban dos tipos de apo-
yos sociales: el informal y el formal (Bristol, 1984; Cuxart, 1995; Dunst y Tri-
vette, 1990; Gill y Harris, 1991; Raif y Rimmerman, 1993). Estas medidas
pueden ser mas informativas que la medida total, pero en el analisis de
modelos hay una restriccion importante en relacion al nimero de partici-
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pantes. En concreto, por cada variable integrante del modelo tiene que haber
al menos diez participantes, por lo que nos hemos visto limitados a consi-
derar las medidas totales.

Los resultados de los modelos empiricos que examinan la ansiedad en
nuestro estudio no apoyan otra de las predicciones que se plantean en la ter-
cera hipotesis secundaria (H3) relacionada con el efecto directo y positivo
que la severidad del trastorno y los problemas de conducta tienen sobre las
estrategias de afrontamiento. En concreto proponiamos que, cuando los hijos
tienen mayor severidad y presentan mayores problemas de conducta, los
padres tienen que afrontar muchas mas situaciones problematicas vy, por
tanto, tienen mas probabilidad de utilizar un mayor niimero de estrategias de
afrontamiento para manejar dichas situaciones.

Proponiamos que los problemas de conducta'y la severidad del trastorno
tendrian una relacion positiva con los dos tipos de estrategias de afronta-
miento evaluados en nuestro estudio (afrontamiento positivo y centrado en
el problema, y afrontamiento de evitacién activa). El no encontrar apoyo a
esta prediccion puede deberse a que el SOC es una variable que puede tener
un efecto mas global y general que las estrategias de afrontamiento, lo que
explica su relevancia y significacion en todos los modelos de adaptacion. El
SOC de Antonovsky (1979, 1987) se caracteriza por ser una orientacion glo-
bal en la percepciéon que los individuos pueden tener de los eventos de la
vida, mientras que la medida de las estrategias de afrontamiento se centra en
el proceso de afrontamiento de situaciones concretas y en el uso de estrate-
gias especificas (Lazarus y Folkman, 1984).

Algunos estudios (no multidimensionales) han mostrado la eficacia de
diversas estrategias de afrontamiento en la adaptacion, tales como la adop-
cion de un punto de vista positivo (Brown, 1993; Hastings y Taunt, 2002;
Pozo, Sarria y Brioso, 2008) y la reevaluacion cognitiva (Tunali y Power,
2002), entre otras. Es dificil identificar estrategias de afrontamiento globales,
que sirvan para todas las situaciones. Sin embargo, el SOC demuestra ser un
mecanismo global que facilita que los individuos seleccionen el mejor
recurso disponible y las conductas para enfrentarse con diversos estresores
en sus vidas (Antonovsky, 1979, 1987). El SOC puede actuar como una resi-
liencia general, asi como un activador de otros procesos cognitivos especi-
ficos para afrontar la situacion concreta (Mak et al., 2007).

De forma especifica, tenemos que destacar que solo en el modelo que
analiza la ansiedad en los padres aparecen como significativas las estrategias
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de afrontamiento, lo que implica que se apoye s6lo en parte la prediccion de
la cuarta hipétesis (H4) que proponia dicha relacion. Se trata del efecto
directo y negativo que las estrategias de evitacion activa tienen sobre la varia-
ble ansiedad en los padres, indicando que un mayor uso de estrategias de
evitacion activa se asocia con mayores niveles de ansiedad. Este resultado es
coincidente con los resultados hallados en las investigaciones que analizan
los tipos de estrategias que adoptan los padres y su relacién con la ansiedad
(Dunn, Borbine, Bowers y Tantleff-Dunn, 2001; Hastings, Kovshoff, Brown,
et al., 2005; Smith et al., 2008; Towoy, Connolly y Novak, 2007). Estas inves-
tigaciones encuentran que las madres y los padres que utilizan mas estrate-
gias de evitacion activa, también informan de mas ansiedad. Por su parte, las
estrategias positivas y centradas en el problema no tuvieron asociacién con
la ansiedad.

Una posible explicacion a este efecto directo y positivo entre estrategias
de evitacion activa y sintomas de ansiedad puede estar en las propias dimen-
siones de afrontamiento que componen esta estrategia y que son: negacion,
conductas de no compromiso, distraccion y autoculpabilidad. En concreto,
este tipo de afrontamiento parece reflejar intentos activos por evitar la situa-
cion o escapar de sus efectos. De esta forma, en el caso especifico de los
padres de personas con TEA (y no de las madres) un mayor uso de este tipo
de estrategia se asocia con mayores sintomas de ansiedad.

Finalmente, la quinta hipétesis secundaria (H5) plantea una relacion bidi-
reccional y positiva entre las variables de los factores bB, cC y BC. En estas
hipdtesis proponiamos que estos tres factores podrian estar influenciados
mutuamente entre si, tal y como se establecia en el modelo teérico Doble
ABCX. Esta hipétesis no ha sido apoyada, puesto que las variables corres-
pondientes a dichos factores no muestran tener asociacion entre si, excep-
tuando una asociacion significativa.

Esta relacion es la que se establece entre el SOC'y las estrategias de evi-
tacion activa en el modelo multidimensional de la ansiedad en los padres. En
dicha asociacion el SOC afecta directa y negativamente al uso de estrategias
de evitacion activa, lo que viene a indicar que los padres que presentan un
alto SOC parecen utilizar menos este tipo de estrategias que los que pre-
sentan un bajo SOC. Una vez més, el SOC refleja ser un mecanismo global,
que facilita que los individuos seleccionen el mejor recurso disponible y las
conductas para enfrentarse con diversos estresores en sus vidas (Antonovsky,
1979, 1987). Por tanto, la tendencia a usar estrategias de evitacion activa por
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parte de los padres ante situaciones de ansiedad se ve moderada por el grado
de SOC que presente. En este sentido, si el padre muestra un alto grado de
SOC puede implicar una reduccién en el uso de estrategias de negacion, de
conductas de no afrontamiento, de distraccion y de autoculpabilidad, en
favor del uso de otro tipo de estrategias mas adaptativas.

En resumen, podemos destacar que en los modelos de ansiedad hay dos
patrones de relaciones comunes a ambos modelos, que muestran, por una
parte, el efecto indirecto que, tanto en las madres como en los padres, pro-
ducen los problemas de conducta sobre la ansiedad, a través del SOC; y por
otra, la relacion directa y negativa que el SOC presenta sobre la variable de
adaptacion ansiedad. En el modelo multidimensional de la ansiedad en los
padres se encuentran aspectos especificos como: a) la severidad del trastorno
presenta una relacién directa con la ansiedad, pero de signo negativo, refle-
jando que son los casos de menor severidad del trastorno los que se asocian
con niveles mas elevados de ansiedad; b) la asociacién de la ansiedad con
las estrategias de evitacion activa; y c) la relacion negativa de este tipo de
estrategias con el SOC (esto es, |la tendencia a usar estrategias de evitacion
activa por parte de los padres ante situaciones de ansiedad se ve moderada
por el grado de SOC que presenta).

Una vez examinados los modelos de ansiedad en madres y padres pasa-
mos a analizar y discutir los resultados obtenidos en los modelos de calidad
de vida familiar.

Discusion de los modelos de calidad de vida familiar

Comenzaremos describiendo el concepto de calidad de vida familiar
(CVF) formulado por Poston et al. (2003). La CVF esta integrado por cinco
dimensiones: a) apoyo relacionado con la discapacidad que es el que recibe
la familia de profesionales y/o amigos, y se proporciona para beneficiar al
miembro de la familia con discapacidad; b) bienestar emocional que se
refiere al sentimiento positivo por parte de los miembros de la familia res-
pecto a la vida familiar; c) bienestar fisico/material que se centra en los recur-
sos fisicos y/o materiales que la familia tiene a su alcance para satisfacer las
necesidades de sus miembros; d) ser padres: se refiere a las actividades que
los padres llevan a cabo para contribuir al desarrollo de sus hijos y e) inter-
acciones familiares que se refiere a las relaciones entre los miembros de la
familia (si se quieren y se preocupan, si disfrutan del tiempo juntos y si
hablan abiertamente entre ellos).
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Cuando observamos las figuras que representan los modelos empiricos
que examinan de forma global la calidad de vida familiar en las madres y en
los padres, comprobamos que los datos no apoyan la primera hipdtesis
secundaria (H1) de nuestro estudio. En dicha hipétesis se plantea que las
variables del factor aA —severidad del trastorno y problemas de conducta—
se relacionan directa y negativamente con la variable del factor xX, calidad
de vida familiar. Este tipo de relacion directa s6lo aparece en el modelo de
las madres, en el efecto directo que la severidad del trastorno muestra sobre
la calidad de vida familiar. Para las madres, una mayor severidad del tras-
torno que presenta su hijo se asocia con un menor nivel de calidad de vida
familiar.

Como ya hemos descrito previamente, la severidad del trastorno puede
variar en un continuo de afectaciéon donde algunas personas con TEA pue-
den estar severamente afectadas y otras presentar una severidad del trastorno
mas leve. Una posible explicacion al resultado encontrado puede estar aso-
ciada con el hecho de que la persona con TEA mas afectada, presenta menos
autonomia personal y una mayor dependencia de los padres, lo que implica
la necesidad de apoyos y ayudas para realizar las tareas de la vida diaria,
tales como vestirse, aseo, alimentacion, etc. De esta forma, la falta de inde-
pendencia y autonomia repercute directamente en una percepcién de menor
calidad de vida familiary de sus dimensiones.

En concreto, pueden percibir que el apoyo relacionado con la discapaci-
dad que reciben de la familia, de profesionales y/o amigos no sea el suficiente
para atender a las importantes necesidades de cuidado de su hijo. Asimismo,
pueden verse afectadas negativamente las dimensiones de bienestar emocio-
nal, fisico y material de forma que las madres que tienen hijos mas severamente
afectados perciban menor sentimiento positivo por parte de los miembros de
la familia respecto a la vida familiar y que los recursos que tienen a su alcance
para satisfacer las necesidades de los miembros de la familia no sean sufi-
cientes. Por otra parte, la mayor severidad del trastorno puede dar lugar a que
las madres perciban que realizan un ntimero reducido de actividades que con-
tribuyen al desarrollo de su hijo y que, ademas, la mayor severidad afecte nega-
tivamente a las relaciones entre los miembros de la familia.

Para los padres no es relevante el grado de severidad del trastorno en el
modelo de adaptacion positiva de calidad de vida familiar.

Los resultados no apoyan las predicciones realizadas en la hipdtesis
secundaria (HT) con respecto al efecto directo y negativo que los problemas
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de conducta tienen sobre la calidad de vida familiar. Tanto en el modelo de
madres como en el de padres, los efectos se producen de una manera indi-
recta y no directa, lo que si viene a apoyar parte de la segunda hipdtesis
secundaria (H2).

Esta segunda hipétesis plantea que existen tres vias indirectas de influen-
cia de las variables severidad del trastorno y problemas de conducta (factor
aA) sobre la variable calidad de vida familiar (factor xX). Ademas, se propone
que esta influencia indirecta se produce a través de las variables apoyos (fac-
tor bB), SOC (factor cC) y estrategias de afrontamiento (factor BC), que inter-
vienen ejerciendo un papel modulador sobre la adaptacion.

De todos los posibles patrones de relaciones indirectos, sélo una via indi-
recta se mantiene de forma constante y sistematica en todos los modelos de
adaptacion. Nos estamos refiriendo al efecto indirecto que, tanto en las
madres como en los padres, los problemas de conducta producen sobre la
calidad de vida familiar a través del SOC. En concreto, el efecto indirecto se
produce porque los problemas de conducta afectan negativamente al SOC
(hipotesis secundaria H3) que, a su vez, tiene un efecto directo y positivo
sobre la variable calidad de vida familiar (hipétesis secundaria H4).

Los resultados, tal y como podemos comprobar, apoyan sélo en parte la
hipétesis secundaria (H3). Los problemas de conducta impactan negativa-
mente sobre el SOCy sus componentes, al igual que muestran los estudios
previos que analizan ambos aspectos (Gottlieb, 1998; Mak et al., 2007;
Oelofsen y Richardson, 2006; Olsson y Hwang, 2002; Pozo et al., 2006). Esto
significa que los problemas de conducta afectan a la percepcion de la situa-
cion, considerandola menos predecible y manejable, y siendo valorada como
una amenaza y no como un reto que merece la pena afrontar.

Si los problemas de conducta afectan directamente a los componentes
del SOC (se ve la situacion como un caos, fuera de control, sin poder mane-
jarla'y valorada como amenaza y no como reto), no se observa este efecto
con la severidad del trastorno (prediccion que también se planteaba en la
H3). El SOC'y sus componentes no se ven alterados por el hecho de que el
hijo con TEA presente una mayor o menor afectacion, parecen variables que
actian de forma independiente. Una posible explicacion puede ser que la
severidad del trastorno tiene una cierta estabilidad a lo largo del tiempo, y
por tanto, resulta mas asimilable y mas predecible que los problemas de con-
ducta, como ya anticipamos al tratar de explicar esta ausencia de relacién en
el modelo de ansiedad.
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Los resultados de nuestro estudio no apoyan las restantes predicciones
realizadas en la hipotesis secundaria (H2). Nos estamos refiriendo a las otras
dos vias indirectas de influencia de las caracteristicas de la persona con TEA
(factor aA) sobre la variable de calidad de vida familiar (factor xX). Esto se
debe a que la severidad del trastorno'y los problemas de conducta no se rela-
cionan directamente ni con los apoyos (factor bB) ni con las estrategias de
afrontamiento (factor BC). Las explicaciones de esa falta de relacion ya han
sido examinadas en el modelo de ansiedad, por lo que para no ser reitera-
tivos no volveremos a exponerlas en este apartado.

Con respecto a la cuarta hipotesis secundaria (H4) que seiiala que los
apoyos (factor bB), el SOC (factor cC) y las estrategias de afrontamiento (fac-
tor BC) presentan una relacion directa y positiva con la calidad de vida fami-
liar (factor xX), los resultados apoyan parcialmente dicha hipétesis. S6lo un
patron de relaciones parece mostrar fuerza y consistencia, dada su presen-
cia en todos los modelos que estamos examinando. Nos referimos a la rela-
cion directa y positiva que el SOC presenta sobre estas variables de adapta-
cion. En este sentido, la creencia de que el mundo es comprensible,
manejable y con significado puede aumentar el grado de calidad de vida
familiar. No tenemos datos que examinen la influencia del SOC sobre varia-
bles de adaptacion positivas en madres y en padres de personas con TEA. No
obstante existen estudios previos realizados en distintas poblaciones que
muestran que el SOC fomenta la calidad de vida familiar, tal y como indican
Eriksson y Lindtrom (2006) en una revision realizada sobre el SOC'y sus rela-
ciones con la salud mental vy fisica.

En los modelos de calidad de vida familiar de ambos grupos de padres el
SOC presenta una relacion directa y positiva con dicha variable. Esta aso-
ciaciéon pone de manifiesto que las personas que tienen un grado elevado de
SOC pueden facilitar el desarrollo de las dimensiones de calidad de vida
familiar. Es decir, pueden percibir que tienen un mayor apoyo relacionado
con la discapacidad, ver potenciado su bienestar emocional, fisico y mate-
rial, asi como favorecer las relaciones e interacciones que se producen entre
los miembros de la familia.

Continuando con las predicciones planteadas en la cuarta hipétesis
secundaria (H4), observamos que sélo los apoyos (factor bB) ejercen un papel
relevante en el modelo. No tenemos datos de estudios previos que analicen
la asociacion entre utilidad de apoyos y calidad de vida familiar, puesto que
la investigacion llevada a cabo por Wang et al. (2004) se centra s6lo en



Modelo multidimensional de adaptacién psicolégica de padres de personas con trastornos del espectro autista 49

madres de personas con TEA y examina un recurso muy especifico, la renta
o ingresos familiares, encontrando significativa dicha relacion.

En nuestro estudio, sin embargo, consideramos una medida mas amplia
del apoyo social, que incluye aspectos del apoyo informal (que se obtiene de
familiares y amigos), del apoyo formal (el que se obtiene de profesionales) y
del apoyo formativo. Los resultados de los modelos de calidad de vida fami-
liar nos muestran que, tanto en las madres como en los padres, una mayor
percepcion de utilidad de los apoyos se asocia con una mayor percepcion de
calidad de vida familiar.

En particular, una consideracion mas detallada del contenido de la escala
nos permite valorar que hay dos dimensiones de la variable calidad de vida
familiar que podemos entender especialmente cercanas a la percepcion de
la utilidad de apoyos: una dimensién que se centra, precisamente, en el
apoyo relacionado con la discapacidad (que es el que se proporciona por
profesionales y/o amigos, para beneficiar al miembro de la familia con dis-
capacidad); y la dimensién del bienestar fisico/material, que se centra en los
recursos que la familia tiene a su alcance para satisfacer las necesidades de
sus miembros. En suma, tanto por razones conceptuales, como por la evi-
dencia empirica de este estudio, podemos inferir que para las madres y para
los padres de personas con TEA percibir que los apoyos con los que cuentan
en su vida diaria son Gtiles y adecuados a las necesidades tiene una estrecha
relacién con una mayor percepcion de la calidad de vida familiar.

Finalmente, la quinta hipdtesis secundaria (H5) plantea una relacion bidi-
reccional y positiva entre las variables de los factores bB, cC y BC. En estas
hipétesis proponiamos que estos tres factores podrian estar relacionados entre
sf, tal y como se establecfa en el modelo te6rico Doble ABCX. Esta hipote-
sis no ha sido apoyada en los modelos que examinan la calidad de vida fami-
liar (factor xX), puesto que las variables correspondientes a dichos factores
no muestran tener asociacion entre si.

Una excepcion: la relacion directa y positiva entre el SOC (factor cC) y la
percepcion de apoyos (factor bB) que se produce en el modelo de calidad de
vida familiar en las madres. Dicha asociacion pone de manifiesto que un alto
SOC se asocia con una mayor percepcion de utilidad de los apoyos sociales.

En resumen, podemos destacar que en los modelos de calidad de vida fa-
miliar, tanto en las madres como en los padres de personas con TEA, los pro-
blemas de conducta presentan un efecto indirecto sobre esta variable de adap-
tacion, a través de la variable SOC. También en ambos modelos (madres y padres),
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una mayor percepcion de utilidad de los apoyos favorece una mayor percep-
cion de calidad de vida familiar. Sin embargo, especificamente y sélo en el mo-
delo de madres, el SOC afecta positivamente a la percepcion de utilidad de apo-
yos, y la severidad del trastorno que presenta su hijo repercute en el grado de
calidad de vida familiar percibido, de forma que para las madres mayor seve-
ridad del trastorno del hijo se asocia con una menor calidad de vida.

CONCLUSIONES

Se ha realizado un estudio multidimensional, basado en el modelo te6-
rico de estrés familiar Doble ABCX (McCubbin y Patterson, 1983), con el
objetivo de analizar los efectos directos e indirectos de las caracteristicas del
hijo afectado de TEA (severidad del trastorno 'y problemas de conducta) sobre
la ansiedad y la calidad de vida familiar, como variables informativas de la
adaptacion psicolodgica, y el estudio de sus interrelaciones con otros facto-
res relevantes como la percepcion de apoyos, la percepcion del problema'y
las estrategias de afrontamiento. Este estudio se ha realizado con la infor-
macion proporcionada por 59 madres y 59 padres, de las mismas familias,
con un hijo/a afectado de TEA, que nos ha permitido identificar las diferen-
cias y similitudes en los modelos de adaptacion de madres y padres de per-
sonas con TEA.

Los resultados nos informan en primer lugar de la pertinencia de la apli-
cacion de modelos complejos para el analisis de los procesos de adaptacion
familiar y para la identificacion de los factores relevantes y sus interrelaciones.

Los modelos empiricos explicativos de la influencia de las caracteristicas
del hijo con TEA sobre la ansiedad y la percepcion de la calidad de vida
familiar nos muestran diferencias de estructura y complejidad, en las madres
y en los padres, con algunos aspectos comunes y otros especificos.

Entre los elementos comunes a ambos modelos de adaptacion (ansiedad'y
calidad de vida familiar) y tanto para las madres como para los padres, destaca
el efecto indirecto que los problemas de conducta tienen sobre estas variables,
a través del SOC o sentido de la coherencia en la percepcion del problema. Los
problemas de conducta afectan negativamente al SOC que, a su vez, tiene un
efecto directo y negativo sobre la variable de adaptacion ansiedad y un efecto
directo y positivo sobre la variable calidad de vida familiar.

Los problemas de conducta del hijo impactan negativamente sobre el
SOC, afectan a la percepcion de la situacion, viviéndola como amenazante,
poco predecible y poco manejable. Al mismo tiempo, los resultados nos
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muestran el SOC como rasgo psicolégico protector. Una persona con unos
niveles altos de SOC percibe que la situacion vy, en concreto, que los pro-
blemas de conducta de su hijo son mas controlables y menos amenazantes
que una persona con bajo SOC, sea padre o madre; lo que a su vez incide
en su vulnerabilidad a presentar sintomas de ansiedad y en su percepcion de
la calidad de vida familiar (su bienestar emocional, fisico y material y sus
relaciones con los otros miembros de la familia).

La severidad del trastorno tiene, sin embargo, un efecto claramente dife-
rente en padres y madres. En el modelo de ansiedad de las madres la seve-
ridad del trastorno no resulta ser una variable significativa, aunque si se
demuestra este impacto al valorar su percepcion de la calidad de vida fami-
liar. Para las madres, una mayor severidad del trastorno que presenta su hijo
se asocia con un menor nivel de calidad de vida familiar.

Para los padres el modelo se invierte. Por una parte, no es relevante el
grado de severidad del trastorno en su percepcion de calidad de vida fami-
liar, y si se manifiesta una relacion directa con su ansiedad. Y ademas, llama
especialmente la atencion el signo negativo de esta relacion: para los padres
el tener un hijo que muestre una sintomatologia del trastorno mas leve afecta
mas a su nivel de ansiedad que el tener un hijo con un trastorno del espec-
tro autista mas severo. Entendemos que factores como la mayor dificultad
para la aceptacion de la discapacidad del hijo y para el ajuste de expectati-
vas pueden explicar esta inicialmente desconcertante relacion.

Los resultados de los modelos de calidad de vida familiar nos muestran
que, tanto en las madres como en los padres, una mayor percepcion de uti-
lidad de los apoyos se asocia con una mayor percepcion de calidad de vida
familiar. En el modelo de las madres se presenta ademas una relacion directa
y positiva entre la percepcion de apoyos y el SOC.

De forma especifica, tenemos que destacar que sélo en el modelo que
analiza la ansiedad en los padres aparecen como significativas las estrategias
de afrontamiento. En concreto, se presenta una asociacion directa y positiva
entre el uso de estrategias de evitacion activa (negacion, evitacion de com-
promiso, distraccion y autoculpabilidad) y los niveles de ansiedad.

Una vez mas el sentido de la coherencia como medida de la percepcion
del problema aparece como una variable relevante, presentando una relacion
negativa significativa con estas estrategias de evitacion activa, lo que viene
a indicar que los padres que presentan un alto SOC parecen utilizar menos
este tipo de estrategias que los que presentan un bajo SOC.
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Los resultados de otros estudios que indican que el SOC muestra tener un
efecto positivo sobre la salud tanto fisica como mental, reduciendo el ajuste
emocional negativo y fomentando la calidad de vida y el bienestar, se repli-
can claramente en este estudio realizado con familias espafiolas con un hijo
afectado de TEA.

AUln habiendo proporcionado resultados muy informativos este estudio
tiene sus limitaciones, por la amplitud y heterogeneidad del rango de edades
de los hijos, y por la imposibilidad, por el tamafio de la muestra, de generar
subgrupos comparativos por edades y otras caracteristicas familiares. Una vez
demostrada la utilidad de la estrategia de estudio y el valor informativo de las
variables seleccionadas, consideramos necesario seguir investigando para
poder integrar en un modelo explicativo mas completo aspectos mas dina-
micos que no ha sido posible tratar en él. Consideramos importante la inves-
tigacion especifica del modelo en distintos momentos del proceso de afron-
tamiento de la realidad de un hijo afectado de TEA y en distintos momentos
evolutivos del hijo. Cada etapa evolutiva de la persona afectada de TEA,
desde la primera infancia a la edad adulta, plantea retos y necesidades dife-
rentes a los padres y puede variar el peso y la relevancia de los factores con-
siderados y la utilidad de distintas estrategias de afrontamiento. Asi mismo,
serfa interesante poder hacer mas completo el modelo explicativo incluyendo
la percepcion de la calidad de vida familiar y el papel de otros miembros de
la familia como hermanos y abuelos.

No obstante, a pesar sus limitaciones, entendemos que este estudio, en
su perspectiva multidimensional, aporta nuevos datos que ayudan a enten-
der mejor la complejidad del proceso de adaptacion de las familias de per-
sonas con TEA 'y que pueden tener una utilidad de aplicacion directa en la
planificacion de objetivos y estrategias de apoyo psicolégico en la inter-
vencion de los profesionales en el trabajo con las familias. En lineas generales
se sefialan dos aspectos de enorme relevancia. Por una parte, la posibilidad
y la importancia de la intervencion especifica sobre la percepcion del pro-
blema, a través del rasgo psicolégico del sentido de la coherencia en sus tres
dimensiones, comprensibilidad, manejabilidad y significado. El SOC fun-
ciona en los padres como un mecanismo global que modula el impacto de
los problemas de conducta del hijo y les facilita la seleccién de las mejores
estrategias para afrontar la vida con una persona con TEA, potenciando su
bienestar psicolégico y social.

Los profesionales pueden contribuir a fortalecer el SOC de los padres
identificando fortalezas previas y los recursos internos y externos de los que
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disponen, ayudandoles a hacer uso de ellos a pesar de las limitaciones que
puedan tener en sus circunstancias. La aplicacion del Cuestionario del Sen-
tido de la Coherencia junto con la entrevista de los padres pueden ayudar al
psicélogo a valorar sus recursos internos, sus riesgos y su potencial para el
proceso de ajuste, asi como a identificar los aspectos en los que puedan
necesitar apoyo especifico.

Un sencillo analisis del contenido de las tres dimensiones claves del SOC
(comprensibilidad, manejabilidad y significado) puede ayudarnos a identificar
pautas generales de actuacion que favorezcan su fortalecimiento. Proporcio-
nar a los padres la informacion necesaria sobre el trastorno siempre ha tenido
sentido, pero estos resultados del papel del SOC como variable protectora po-
nen atn mas de relieve esta necesidad. La comprensibilidad es una de sus di-
mensiones claves y la informacion adecuada y bien gestionada ayuda a com-
prender y a tener mayor percepcion de control y posibilidades de manejo de
la situacion. Igualmente, se resalta la importancia de potenciar su participacion
social, de forma que el apoyo social de familiares y amigos, de un grupo de apo-
yo o de instituciones puedan hacer la vida mas manejable y comprensible.

Por otra parte, el hallazgo de la existencia de importantes diferencias de
género en la manera de experimentar la adaptacion tiene claras repercusio-
nes en el ambito de la intervencion familiar. Las manifiestas diferencias de la
repercusion del grado de severidad del trastorno del hijo con TEA en lo que
se refiere al ajuste emocional y a la calidad de vida familiar, en las madres
y en los padres, asi como las diferencias en las estrategias de afrontamiento
y del papel de la percepcion de los apoyos son algunos de los elementos
importantes a prestar atencion en la valoracion y en el disefio de programas
de més ajustados a las necesidades especificas de padres y madres de per-
sonas afectadas de TEA.

Asi mismo, consideramos que, ademas de prestar atencion a las posibles
diferencias en la adaptacion individual entre madres y padres, es fundamen-
tal entender que cada familia es tnica, con sus particularidades con respecto
su percepcion del problema, los apoyos con los que cuenta y la forma de afron-
tar la vida diaria. En este sentido, proponemos que la perspectiva de la Inter-
vencion Centrada en la Familia (Leal, 2008) puede ser un modelo interesante
para el trabajo de los profesionales con las familias de personas con TEA.

Los objetivos generales del Enfoque Centrado en la Familia se focalizan
en capacitar a las familias para que puedan funcionar de manera eficaz en
el entorno, y trabajar con ellas de forma conjunta para que identifiquen sus
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fortalezas y recursos. Estos objetivos estan relacionados con los resultados
obtenidos en nuestros estudios sobre la aplicacion del modelo Doble ABCX
en la adaptacion de las madres y los padres de personas con TEA. Capacitar
a las familias para que puedan funcionar de manera eficaz en su entorno esta
en la misma linea de trabajo que promover un mayor nivel de sentido de la
coherencia (factor cC) en los padres. Es decir, que las familias perciban la
situacion como controlable y manejable y que, ademas, consideren que las
demandas que se le plantean son retos que merece la pena afrontar, puede
repercutir positivamente en su valoracion de su capacidad para poder fun-
cionar de forma adecuada y auténoma en su entorno.

El segundo objetivo del modelo, que se centra en favorecer la basqueda
de aspectos positivos y las fortalezas de la familia (no centrandose sélo en los
déficits), puede ser una estrategia de afrontamiento positivo (factor BC) util
para la adaptacion. El profesional puede ayudar a las familias a replantear sus
preocupaciones y afirmaciones negativas enfatizando los aspectos positivos
del funcionamiento familiar. Asi mismo, se hace necesario explorar los dis-
tintas formas de afrontamiento del trastorno desarrolladas por cada una de las
personas que componen la familia (aceptacion, culpa, negacion,...), ya que
aceptar el trastorno puede ser una experiencia dificil para algunos. Para tra-
bajar estos aspectos, el profesional deberia plantear a las familias que es
importante expresar abiertamente los sentimientos de cada uno y respetar las
distintas formas de reaccionar, asi como orientar a la participacion activa de
cada uno de sus miembros en la toma de decisiones. En concreto, los resul-
tados de nuestro estudio sugieren que existe especial riesgo de que los padres
puedan utilizar estrategias de evitacion como la no aceptacion de la disca-
pacidad del hijo cuando la severidad del trastorno es leve, lo que puede aso-
ciarse con niveles altos de ansiedad, por lo que en estos casos habria que
prestar especial atencion a estos aspectos.

Otro aspecto importante a tener en cuenta en la intervencion consiste en
conocer las redes y fuentes de apoyo actuales (factor bB), tanto informales
como formales, con las que cuenta la familia para identificar posibles fuen-
tes de ayuda que no hayan sido explotadas. Los datos obtenidos en nuestros
estudios sobre el papel que ejerce la «percepcion de utilidad» del apoyo
social en la ansiedad en las madres, y en la calidad de vida familiar en ambos
padres, destaca la importancia no sélo de la existencia de apoyos materia-
les con los que puede contar la familia, sino también de la valoracion que
realizan sobre los mismos, siendo éste también un aspecto manejable en la
intervencion psicolégica de los profesionales que trabajan con las familias.
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En nuestro pais, en los Gltimos afos, el Grupo de Estudio de los Trastor-
nos del Espectro Autista (GETEA) ha publicado diversas Guias de Buenas
Préacticas centradas en la deteccion temprana (Hernandez et al., 2005), en el
diagnostico (Fuentes-Biggi et al., 2006), en el tratamiento (Diez-Cuervo et al.,
2006) y en la investigacion (Belinchon et al., 2005). También disponemos de
algunas guias dirigidas a las familias (Canal et al., 2007) que tienen el obje-
tivo de informar a los familiares acerca del trastorno que presentan sus hijos.
Entendemos que esta linea de investigacion, con estos estudios y con sus
posibles desarrollos futuros contribuird a proporcionar informacion dtil para
el disefo de una Guia de buenas practicas de orientacion del trabajo de los
profesionales con las familias, que completaria este banco de recursos de
gran utilidad y repercusion social.

Como conclusion final de este estudio queremos destacar la idea de que
las familias de personas con TEA pueden adaptarse adecuadamente al
entorno y a las necesidades derivadas del cuidado de su hijo, a pesar de las
grandes dificultades y demandas que tienen que afrontar. La percepcion de
la situacion es el aspecto mas relevante y con mayor influencia en la adap-
tacion de las madres y padres, tanto a nivel individual como familiar. En con-
creto, aceptar el problema, reestructurar positivamente su significado, sen-
tirse capaz de manejar la situacion —con afrontamiento activo, buscando y
recibiendo consejo, ayuda y apoyos adecuados y tiles—y, sobre todo, per-
cibir que las situaciones y dificultades de la vida diaria son retos que merece
la pena afrontar, son los aspectos fundamentales que promueven una buena
adaptacion, y por tanto, elementos sobre los que se puede y merece la pena
trabajar.
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PREMIO A LA INVESTIGACION EN AUTISMO

Adaptacion y validacion del
Modified Checklist for Autism in Toddler
para poblacion urbana argentina

LuisA MANZONE
CORINA SAMANIEGO






«Mi desarrollo no es absurdo, aunque no sea facil de entender.
Tiene su propia logica y muchas de las conductas que llamadis «altera-
das» son formas de enfrentar el mundo desde mi especial forma de ser
y percibir. Haz un esfuerzo por comprenderme»

sQué nos pedirfa un autista?
Angel Rivere, APNA 1986

RESUMEN

Entre los trastornos en los ninos, los trastornos del espectro autista (TEA)
involucran un grupo de alteraciones neuroevolutivas que presentan diversas
expresiones clinicas. En estos trastornos se observan alteraciones cualitativas
en la interaccion social, déficit en la comunicacién y patrones repetitivos,
restringidos y estereotipados de conductas. A pesar de que ya han pasado
décadas desde su primera descripcion, todavia no hay evidencia cientifica
que pueda establecer su causalidad y en muchos casos es dificil que las fami-
lias logren un diagnostico acertado y un tratamiento apropiado. La deteccion
precoz es uno de los principales objetivos para los servicios de Atencion Pri-
maria, ya que conlleva a la intervenciéon temprana y a la mejora del pro-
nostico; pasos esenciales para los niflos con TEA. Teniendo en cuenta que en
Argentina no existen herramientas para la deteccién temprana de los TEA,
este estudio tuvo como objetivo establecer las propiedades psicométricas de
la version argentina del Modified Checklist for Autism in Toddler ([M-CHAT],
Robins, Fein, Barton & Green, 2001) estableciendo su validez y confiabili-
dad. El M-CHAT es un cuestionario de 23 items con respuesta dicotémica si-
no, sobre sintomas tempranos del autismo que completan los padres de nifios
entre 18 y 24 meses de edad. Se validé a través de la técnica de grupos con-
trastados. El M-CHAT se administré a una muestra de ninos de poblacion
general (n = 420), y a una muestra de nifios de poblacion clinica, con TEA
(n = 140). Ambas poblaciones fueron emparejadas por edad del desarrollo a
través de la aplicacion del Clinical Adaptative Test ([CAT], Capute, 1996). El



68 Luisa Manzone y Corina Samaniego

cuestionario presenta valores satisfactorios de confiabilidad test-retest,
acuerdo entre padres y consistencia interna. El VPP fue de 90%, VPN de un
95%, la sensibilidad fue del 97% y su especificidad de 82%. Estos valores
aumentaron cuando fue incluida la entrevista de seguimiento del M-CHAT.

Palabras clave: autismo, deteccion, validacion, M-CHAT, valores psicométricos, con-
fiabilidad, trastornos del espectro autista

INTRODUCCION

En la Argentina no hay instrumentos de deteccién de los trastornos del
espectro autista (TEA) adaptados al contexto de los servicios sanitarios de
atencion primaria. Dada esta situacion, parece pertinente trabajar en la adap-
tacion y validacion del Modiified Checklist for Autism in Toddler (IM-CHAT],
Robins, Fein, Barton & Green, 2001) para identificacion de nifios con riesgo
de mostrar un TEA (Smith & Knudtson, 1990; Cohen & Swerdlik, 2006).

El M-CHAT (Apéndice A) es un cuestionario de deteccion temprana de los
TEA, para nifios entre 18-24 meses de edad de desarrollo y puede conside-
rarse también una lista de verificacién (Cohen & Swerdlik, 2006). El des-
arrollo de un instrumento aplicable desde los servicios de atencién primaria,
dedicado a la deteccion de nifios con riesgo de TEA, es un objetivo impor-
tante en nuestro entorno. En primer lugar, porque cada vez hay mas casos de
TEA (Hernandez et al., 2005; Chakrabarti & Fombonne, 2005), y son los
pediatras y especialistas en atencion a la primera infancia los que se encon-
traran con nifios que pueden presentar signos de riesgo de un trastorno del
espectro autista. En segundo lugar, hoy la atenciéon temprana constituye la
mejor opcion de intervencion que se puede proporcionar a un nifio con TEA
y a su familia, esta opcién depende de que se identifique al niflo con riesgo
lo antes posible. En tercer lugar, se dispone de la evidencia cientifica nece-
saria sobre instrumentos estandarizados de deteccion (Baron-Cohen, Allen &
Gillberg, 1992; Siegel, 1999; Stone, Coonrod, Turner, & Pozdol, 2004; Wong
et al., 2004; Robins, Fein, Barton & Green, 2001; Baron-Cohen, Allison,
Wheelwright, Charman & Brayne, 2002). Varios de estos instrumentos fue-
ron realizados en las dos Ultimas décadas aportan datos suficientemente con-
trastados y hay un amplio consenso internacional sobre cuales son los signos
precoces del autismo antes de los 24 meses (Canal, 2000).

La edad de deteccion se reconoce hoy como un aspecto crucial en rela-
cion al pronéstico de la persona con un TEA. La intervencién temprana ade-
cuada mejora el prondstico de estos nifios y nifias, ya que la neuroplastici-
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dad cerebral en la primera infancia posibilita, con la intervencién idénea,
cambios importantes en los procesos neuroevolutivos (Guralnick, 1997). La
conclusién global que se obtiene a partir de la revision sobre la eficacia de
la intervencion temprana en el tratamiento de los TEA es que la misma puede
marcar la diferencia entre un buen y un mal pronéstico general, ya que hace
posible que los nifios con TEA mejoren de manera significativa (Dawson &
Osterling, 1997; Fenske, et al., 1985; Harris & Handleman, 2000; McGee,
Moriré & Daly, 1999; Rogers, 1998).

La toma en consideracion de los indicadores precoces ayuda a los pedia-
tras y a otros especialistas dedicados a la atencion de la infancia temprana
a detectar, en sus actividades cotidianas de vigilancia del desarrollo, nifios
que presentan signos de alarma. Estas actividades estan recomendadas por
las organizaciones profesionales mas importantes a nivel mundial y se deben
considerar un paso inicial en todo sistema de deteccion precoz (Filipek et al.,
1999). Sin embargo en paises tales como Espafia (Hernandez et al, 2005), en
los Estados Unidos (Baird, 2006) o en Inglaterra (Glascoe, 2005) los pedia-
tras, que son los profesionales que tienen la oportunidad de tener contactos
regulares con los nifos desde el nacimiento y siempre antes de que éstos
entren en el sistema educativo, no disponen de tiempo suficiente para eva-
luar a los nifios en las consultas, ya que en dichas visitas han de prestarle
atencion a muchos aspectos y recoger gran variedad de datos e informacion
sobre la evolucion general del nifo. Esto es algo que debe ser subsanado
dada la importancia central de la deteccion precoz.

Segln las guias de atencion de la Sociedad Argentina de Pediatria (SAP,
2002), los controles pediatricos deben hacerse trimestralmente entre el pri-
mer y segundo afio de vida. Ademas del examen fisico para detectar enfer-
medades, en los 30 minutos que debe durar la consulta, el pediatra tiene que
evaluar el peso y la estatura del paciente, su desarrollo madurativo en torno
a la motricidad, el lenguaje, las habilidades, el juego, indagar sobre el
entorno familiar. Las guias indican que el pediatra debe hablar con los padres
sobre medidas de prevencion y promocion de la salud, como la vacunacion,
la lactancia materna y los buenos habitos relacionados con la alimentacion,
el sueno, la actividad fisica y recreativa, asi como también la prevencién de
conductas de riesgo. Para la SAP, lo antedicho no se cumple como deberia
(Grenoville, 2008). En las mencionadas guias tampoco aparecen los signos
tempranos del autismo en forma clara y no se encuentran en ninguno de los
instrumentos de screening utilizados en nuestro pais por los pediatras, la
Prueba Nacional de Pesquisa ([PRUNAPE], Lejarraga et al., 2008).
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En un estudio realizado en la Reptblica Argentina sobre nifios con diag-
nostico de TEA, el pediatra es el primer profesional en ser consultado en el
65,8% de los casos, solo el 44,7% deriva a otro servicio y el 32,9% espera mas
tiempo para la derivacién (Napoli et al., 2006). El diagnéstico de los TEA toda-
via es mas fortuito que sistematico (Cortez Bellotti de Oliveira & Contreras,
2007). Las principales barreras son, entre otras, las dificultades paternas para
detectar las alteraciones en las areas de la comunicacion y de la socializacion
en temprana edad; el menor entrenamiento de profesionales en los servicios
que prestan asistencia en los primeros tres afos y la falta de informacion y for-
macion necesarias para el reconocimiento temprano de los signos clinicos de
los TEA (Shah, 2001; Belinchén, 2001; Hernandez et al., 2005).

Dentro del ambito sanitario argentino no existe la figura del pediatra de
cabecera a excepcion de las personas que tienen acceso al plan nacional de
salud o medicinas privadas (Duré, 2001). Este profesional puede valorar las
preocupaciones de los padres, pero el problema surge cuando ellos no estan
preocupados o desconocen los sintomas que el nifio presenta (Cortez Bellotti
de Oliveira & Contreras, 2007). Esta circunstancia se refuerza cuando el
médico no sabe qué valorar, qué diagnosticos sopesar o qué instrumentos
existen para la deteccion, razén por la cual le resulta mas facil fundamentar
su evaluacion en las preocupaciones de los padres (Cortez Bellotti de Oli-
veira & Contreras, 2007).

La gravedad de los sintomas de los TEA, también influye sobre el diag-
nostico, y los casos mas graves son los mas facilmente identificados, tanto por
los padres como por los profesionales (Mandell, Novak & Zubritsky, 2005).
Sices, Feudtner, McLaughlin, Drotar y Williams (2004), sugieren que los
pediatras no suelen considerar que algunas preocupaciones de los padres
sobre aspectos concretos del desarrollo de sus hijos, como tardar en hablar,
o escasas habilidades de interaccién social, pueden ser indicadores de riesgo,
o signos de alarma de alguna alteracion evolutiva grave. Los datos disponi-
bles indican que aproximadamente el 30% de los padres empiezan a reco-
nocer signos de alerta, que los llevan a preocuparse antes de que el nifio
tenga un afno de edad y que entre el 80 y el 90% de los padres se muestran
preocupados por algln aspecto de la evolucion de su hijo antes de que éste
cumpla los 24 meses (De Giacomo & Fombonne, 1998).

Skellern, McDowell y Schluter (2005), detectaron mediante un cuestio-
nario de autoevaluacion que los pediatras generales fueron quienes califi-
caron como los menos entrenados para el diagnostico de TEA, seguidos por
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los pediatras del desarrollo y los psiquiatras, con un intervalo grande entre
las dos Gltimas categorias. Estos datos que se refieren a la capacitacion pro-
fesional en Estados Unidos, pueden presumirse que presentan caracteristicas
semejantes en Argentina, dado que no se realiza una capacitacion sobre los
TEA a profesionales especializados en atencién primaria.

La utilidad de contar con un instrumento validado es de suma importan-
cia para la deteccion precoz de los TEA. En esta investigacion evalué la apli-
cabilidad del M-CHAT en términos de su confiabilidad y validez. El objetivo
final fue obtener el M-CHAT estandarizado para la utilizacion de profesionales
de la salud en atencién primaria para poblacién urbana de la Argentina, por
lo tanto, se desarroll6 una investigacion en el campo de la psicologia aplicada
o psicotecnologia (Bunge & Ardila, 2002; Serroni Copello, 1997).

PARTE TEORICA

Descripcion de los TEA

El concepto «Espectro Autista» engloba diferentes grados y niveles v,
segin Wing y Gould (1979), hace referencia a un continuo de alteraciones
que comparten caracteristicas nucleares comunes.

Todos los casos incluidos en los TEA presentan dificultades en las siguien-
tes areas (Frith, 1989, 1999; Riviere, 2001; Barthélemy et al., 2000):

1. desarrollo de la interaccion social reciproca.
2. comunicacion verbal y no verbal
3. repertorio restringido de intereses y comportamientos

Otros rasgos que, segln Belinchén (2001), comidnmente se asocian a los
TEA son:

1. Problemas de conducta y emocionales, como estados de agitacion y
ansiedad, conductas heteroagresivas y autolesivas (Donnellan,
Mirenda, Mesaros & Fassbender, 1984; Bartak & Rutter, 1976. En la
etapa adulta aumenta el riesgo de padecer trastornos mentales aso-
ciados tales como depresion, trastornos de ansiedad o trastornos bipo-
lares, fundamentalmente en personas con niveles cognitivos mas altos
(Garcia Coto, 2000).

2. Epilepsia, destacando que una de cada cuatro personas con TEA la
manifiesta a partir de la adolescencia.

3. Amenudo la persona presenta trastornos del suefio (Sullivan,1992) y
de la alimentacion (Powell, Hecimovic & Christensen, 1992)
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La Asociacion Internacional Autismo Europa (Barthélemy et al., 2000),
entidad que engloba y representa a alrededor de ochenta y cinco organiza-
ciones de autismo de treinta y un paises europeos, destaca en el documento
titulado «Descripcion del Autismo», que adn no se conocen los marcadores
biolégicos que puedan ayudar a diagnosticar el autismo. Mientras tanto, este
trastorno se diagnostica atendiendo a las conductas observables en la per-
sona. Estas caracteristicas se obtienen de los principales referentes de diag-
nostico a nivel internacional. Actualmente esta aceptado que los TEA, deno-
minados segin la clasificacion internacional vigente como Trastornos
Generalizados del Desarrollo, son trastornos neuropsiquiatricos que, pre-
sentando una amplia variedad de expresiones clinicas, son el resultado de
disfunciones multifactoriales del desarrollo del sistema nervioso central (Bar-
thélemy et al., 2000).

Este amplio espectro de manifestaciones clinicas, con causas organicas
diferentes, se caracteriza por la afectacion nuclear de determinadas funcio-
nes fisiolégicas y neuropsicolégicas (Barthélemy et al., 2000).

Clasificacion Internacional de los Trastornos del Espectro Autista

Se dispone hoy de dos procedimientos de clasificacion diagnéstica, uno
el establecido por la Asociacion Psiquiatrica Norteamericana, el Manual
Diagnostico y Estadistico de Trastornos Mentales (DSM-VI-TR), que se
encuentra en su cuarta version revisada y que es el mas utilizado para la
investigacion internacional de calidad; y otro, el desarrollado por la Orga-
nizacion Mundial de la Salud (OMS), la Clasificacion Internacional de Enfer-
medades (CIE), en su décima version, que se utiliza de manera oficial para
codificar las enfermedades en muchos paises. Al redactarse el DSM-VI-TR,
en cuyo estudio de campo se incluyeron casos de muchos paises, se buscé
la convergencia de criterios con la CIE a fin de permitir la comparacion de
las futuras investigaciones y minimizar el conflicto de que las personas reci-
bieran diagnésticos disimiles. Como resultado, las categorias diagnésticas
que se obtienen en el DSM-VI-TR se ajustan perfectamente en sus criterios
a las categorias idénticas que aparecen en la CIE-10.

Edad del desarrollo

Se entiende por edad del desarrollo a la evolucién adecuada del proceso
de crecimiento y desarrollo que no se realiza rigidamente; se basa en la
indemnidad y maduracién normal del Sistema Nervioso Central (SNC) y en
la interaccion del nifio con su medio ambiente (Montenegro, 1978). La pro-
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gresiva adquisicion y perfeccionamiento de funciones son tareas primordiales
del SNC, por lo que una perturbacién del mismo es el signo mas trascendente
de una disfuncién. (Garcia-Tonel, 1997). Hay variaciones individuales que
dependen del proceso de maduracién del SNC (Danna, 1983).

Para evaluar el crecimiento fisico con mediciones antropométricas existe
unanimidad técnica, metodologias definidas y simples. Respecto a la eva-
luacién del desarrollo, la situacion es mas compleja (Schapira, 2007). En rela-
cion con la naturaleza del proceso en si, hay controversias teéricas y meto-
dolégicas respecto a la posibilidad de mediciéon de algunos aspectos
cualitativos y cuantitativos y al empleo de instrumentos disefiados y usados
con mas frecuencia. Las valoraciones funcionales del desarrollo psicomotriz
son formas indirectas de examinar el SNC. Para ello existen numerosas prue-
bas, todas sustentadas en items similares derivados de diferentes test psico-
|6gicos y de desarrollo para lactantes y nifios preescolares (Schapira, 2002).

Como la presente investigacion evalué a lactantes y nifios menores de 2
anos la edad mental equivale al indice, coeficiente o edad del desarrollo que
brindan los diferentes baby-tests que cuantifican el nivel de rendimiento en
tareas representativas del repertorio infantil dentro de ese grupo de edad.
Estas pruebas constituyen una representacion del repertorio conductual infan-
til. Comparan la amplitud de esas capacidades con el repertorio conductual
considerado normal dentro de la edad correspondiente segln plantea Bay-
ley (1969). Ningln test mide inteligencia. Las pruebas de inteligencia en
cambio, comprenden un conjunto de comprobaciones que miden distintos
aspectos de las habilidades intelectuales y de las funciones cognitivas y deter-
minan un Cl del nifo evaluado, tales como las pruebas de Weschsler (1974)
Stanford Binet (Thorndike, Hagen & Sattler, 1986) y son empleados desde los
4 anos.

Las escalas méas empleadas en la actualidad en nuestro medio para eva-
luar el desarrollo en menores de 2 afos, estan sustentadas en items simila-
res derivados de diferentes pruebas psicolégicas y del desarrollo para lac-
tantes y nifos preescolares. Estas escalas facilitan la evaluacion vy
determinacion del desarrollo psicomotor global o por areas en forma cuali-
tativa o cuantitativa; consisten en la determinacion de la aparicién de los dis-
tintos hitos del desarrollo (Schapira, 2007). Para estimar la edad del des-
arrollo se eligio The Clinical Adaptative Test/Clinical Linguistic and
Auditory Milestone Scale (CAT/CLAMS) de Capute (1996), por ser una de las
pruebas para nifios menores de 24 meses mas utilizadas en nuestro pais.
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Cualquier técnica o instrumento utilizado por politicas y programas de
vigilancia del desarrollo que evalten lenguaje, habilidades viso-motoras y
solucion de problemas, debe identificar independientemente, las caracte-
risticas discrepantes del desarrollo observadas en nifios con trastornos autis-
tas (Voigt et al., 2000).

El CAT/CLAMS (Capute, 1996) tiene una ventaja en la identificacion y
aplicaciéon en ninos con TEA (Cuxart, 2000) porque otorga puntuaciones
separadas para los dominios en la resolucion de problemas visuales-motores
(CAT) y en el desarrollo del lenguaje (CLAMS), esta caracteristica de poder
disociar las puntuaciones hace que sea un instrumento ideal para la pobla-
cion clinica del presente estudio, utilizandose s6lo los componentes del CAT
que requieren instrumentacion directa de pruebas visomotoras del nifo. La
escala otorga una puntacion de edad del desarrollo. Se decidi6 aplicar solo
el CAT en la poblacioén clinica y tomar la edad del desarrollo de los 18 a los
24 meses para emparejar las dos muestras.

Desarrollo y curso de los TEA

Existen dos modelos de desarrollo de la aparicion de los sintomas en los
TEA. El supuesto mas comun, consiste en la aparicion de los sintomas en el
primer afo de vida.

En alrededor de un tercio de los casos, sin embargo, hay una regresion en
las competencias luego de un periodo de desarrollo aparentemente normal
hasta aproximadamente los 24 meses.

Sintomas de aparicion temprana

Los sintomas del autismo suelen surgir pronto, dentro de los primeros 12
meses de vida. Este patron de desarrollo de sintomas se denomina autismo de
aparicion temprana. Informes realizados por ambos padres (Lord, 1995) y estu-
dios de videos familiares (Baranek, 1999; Osterling & Dawson, 1994; Werner
et al., 2000; Werner, Dawson, & Munson, 2001) han confirmado que para
muchos nifios con autismo, los sintomas pueden surgir a los 8 meses de edad.

Regresion o pérdida

En los TEA los sintomas también pueden aparecer después de un periodo
de desarrollo normal, con una regresion o pérdida de las competencias
adquiridas. Esta pérdida en general, se produce antes de los 24 de meses de
edad. Este patréon de aparicion de sintomas en los TEA se ha estimado que
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ocurre entre el 20% y el 47% de los casos (Davidovitch, Glick, Holtzman,
Tirosh, & Safir, 2000; Kurita, 1985; Lord, 1995; Taylor et al., 2002), con la
tipica edad de inicio en torno a los 16 meses (Williams & Ozonoff, 2001) y
a los 24 meses (Davidovitch et al., 2000).

En primer lugar, hay una pérdida de las competencias linguisticas, a pesar
de que las pérdidas pueden ocurrir también en las areas de interaccion social,
en la comunicacién no verbal, en la capacidad cognitiva y en el autovali-
miento o el comportamiento adaptativo. Osterling & Dawson (1999) exa-
minaron cintas de videos domésticos de los niflos con regresién y encon-
traron informacion sobre estos nifios que mostraba un tipico comportamiento
social y conductas de comunicacién de un nifo de 1 ano de edad.

Sin embargo, en el uso del informe retrospectivo de los padres, otros dos
estudios han demostrado que alrededor del 50% de los nifios habian perdido
habilidades después del primer afio de edad, y habian evidenciado un retraso
en las competencias antes de que se informe la regresion (Werner et al.,
2001; Williams & Ozonoff, 2001).

Deteccion y signos precoces

La necesidad de deteccion y diagnoéstico temprano, asi como el actual
estado en este campo, han sido comprensivamente revisados por Filipek
etal. (1999).

La investigacion sobre el desarrollo temprano del autismo aporté infor-
macion relevante para la identificacion de signos precoces, a través de estu-
dios retrospectivos (Canal, 2000; Zwaigenbaum et al., 2005). Estos estudios
se basaron en el anélisis de videos domésticos, tomados de niflos cuando
tenian 12 meses o menos y que posteriormente recibieron un diagnéstico de
TEA. Otros estudios obtuvieron datos mediante cuestionarios para los padres
(Gilbert et al., 1990).

Los datos de las investigaciones revisadas sugieren que durante el primer
afno de vida, la conducta de los nifios con autismo se caracteriza por la baja
frecuencia de actos de interaccion social, la ausencia de sonrisa social y la
falta de expresividad emocional (Adrien et al., 1992).

Existen datos que sugieren que los ninos muy pequefos con autismo tam-
bién muestran ausencia o dificultades para responder a su nombre (Bernabei,
Camaioni & Levi, 1998; Maestro, Casella, Milone, Muratori, & Palacio-
Espasa, 1999; Mars, Mauk, & Dowrick, 1998; Osterling & Dawson, 1994;
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Zakian, Malvy, Desombre, Roux & Lenoir, 2000), ausencia de actos de sefia-
lar y mostrar (Osterling & Dawson, 1994; Mars, Mauk, & Dowrick, 1998),
poca tendencia a orientarse hacia el rostro de los otros (Bernabei et al., 1998;
Osterling & Dawson, 1994; Maestro et al., 1999; Mars et al., 1998; Zakian
et al., 2000), ausencia de imitacion espontanea (Mars et al., 1998) y tono
muscular, postura y patrones de movimiento anormales, como movimientos
desorganizados o inactividad prolongada (Adrien et al., 1992).

A lo largo del segundo afio de vida aparecen otros sintomas caracteristi-
cos del autismo que se suman a los ya citados, como el retraso en la aparicion
del habla y, en menor medida, la conducta estereotipada. Estos sintomas no
constituyen, por tanto, manifestaciones iniciales del autismo (Short & Scho-
pler, 1988; Stone, Hoffman, Lewis, & Ousley, 1994; Sullivan, Kelso & Stewart,
1990), como tradicionalmente se ha creido y podrian considerarse conse-
cuencia de las alteraciones evolutivas iniciadas en los meses precedentes. Para
diversos autores las dificultades presentes en los dos primeros afios de vida en
los nifios con TEA reflejan una alteracion en la orientacion social (Dawson, et
al., 1998, Dawson et al., 2004; Mundy & Neal, 2001) o un déficit en el des-
arrollo de la referencia conjunta (Riviere, 1997; Canal, 2001).

Finalmente, algunas investigaciones de laboratorio aportaron también
datos que han permitido la identificacion de los signos precoces de los TEA
(Canal, 2000). En la Tabla I se presenta un resumen de estos signos del
autismo encontrados en los diferentes estudios. Estos indicadores precoces
podrian ayudar a los pediatras y a otros especialistas en sus actividades coti-
dianas de vigilancia del desarrollo, a detectar a nifos que presenten signos
de alarma.

Por su parte, la autoridad sanitaria canadiense de British Columbia
(2003) proporciona el siguiente listado de signos de alarma en el control del
nifo sano

* Retraso o ausencia del habla

* No presta atencion a las otras personas

No responde a las expresiones faciales o sentimientos de los demas
Falta de juego simbdlico, ausencia de imaginacion

No muestra interés por los nifnos de su edad

No respeta la reciprocidad en las actividades de «toma y dame»
Incapaz de compartir placer

Alteracion cualitativa en la comunicacién no verbal

No sefala objetos para dirigir la atencion de otra persona
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Tabla |
Signos tempranos del autismo

Alteraciones en el desarrollo de la interaccion social, la respuesta emocional
y el juego
e Falta de sonrisa social*
e Falta de interés en juegos de interaccion social como el «cuct-tras»*
e Escaso interés en otros ninos (los ignora o evita, no imita sus juegos)
¢ No responde cuando se le llama por su nombre*
e Falta de interés por juguetes o formas repetitivas de juego con objetos (e.g.,. ali-
nearlos, abrir-cerrar el juguete, etc.)*
* Ausencia de juego funcional o simbdlico (e.g., dar de comer, bafiar o vestir a un
mufeco)
e Escasez de expresiones emocionales acompanadas de contacto ocular asociadas
a situaciones especificas
* Ausencia de imitacion espontanea*

Retraso o anormalidades en el desarrollo de la comunicacion y del lenguaje

* Dificultad para dirigir su mirada en la misma direccién en que mira otra persona*

e No mira hacia donde otros sefialan*

* Ausencia de atencion conjunta (no alterna la mirada entre un objeto y el adulto)*

e Ausencia de gestos comunicativos (apenas sefala para pedir, no sefiala para mos-
trar interés por algo, no dice adiés con la mano)*

e Ausencia de balbuceo social-comunicativo como si conversara con el adulto (en
el marco de juegos reimitacién por ejemplo)*

* Ausencia de palabras o de frases simples

* Regresion en el uso de palabras o frases y en la implicacion social

Intereses restringidos, movimientos repetitivos y alteraciones motrices

e Ausencia o escasa exploracién visual activa del entorno

e Tendencia a fijarse visualmente a ciertos estimulos u objetos (e.g., luces)

e Tendencia a sub o sobrerreaccionar a sonidos u otras formas de estimulacién
ambiental (e.g., busca ciertos estimulos o se cubre los oidos antes sonidos que
no son muy fuertes).

e Movimientos repetitivos o posturas del cuerpo, brazos, manos o dedos

* Tono muscular, postura y patrones de movimiento anormales*

Nota. * Presentes en el primer afio. De «La deteccién precoz del autismo». Canal et al. 2006. Interven-
cion Psicosocial, Vol. 15, N2 1. 29-47. Reproducida con autorizacion de los autores (R. Canal, comuni-
cacion personal 6 de julio de 2008).

Falta de utilizacion social de la mirada

Falta de iniciativa en actividades o juego social

e Estereotipias o manierismos de manos y dedos

e Reacciones inusuales o falta de reaccion a estimulos sonoros
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Un estudio realizado por Wetherby y Woods (2004) en Estados Unidos,
obtuvo una actualizacién de las [lamadas banderas rojas en la deteccién de
nifos pequenos con TEA basados en una investigacion de la universidad del
estado de Florida, Estados Unidos, conocida a nivel mundial como proyecto
FIRST WORDS «. Estas banderas rojas se pueden observar en la Tabla Il.

Intervencion temprana

En el momento actual hay gran cantidad de investigaciones y de estudios
de revision que demuestran la plasticidad del cerebro en la primera infancia
y la eficacia de la intervencion temprana para favorecer cambios importan-
tes en los procesos neuroevolutivos (Guralnick, 1997).

La conclusion global que se obtiene a partir de la revision sobre la efi-
cacia de la intervencion temprana en el tratamiento de los TEA refleja una
idea muy clara: la intervencién temprana puede marcar la diferencia entre un
buen y un mal pronéstico general, ya que hace posible que los nifos con
TEA mejoren su desarrollo de manera significativa: siempre y cuando los pro-
gramas sean sistematicos, estén cuidadosamente planificados e incluyan
objetivos individualizados en los aspectos de comunicacion, habilidades de
interaccion social, juego, autonomia personal y desarrollo cognitivo, como
principales areas de aprendizaje (Dawson & Osterling, 1997; Fenske, et al.,
1985; Harris & Handleman, 2000); McGee, 1999; Rogers, 1998).

La intervencion educativa temprana optimiza el prondstico a largo plazo
(Prizant & Wetherby, 1988; Mays & Gillon, 1993; AAP, 2001). La interven-
cion precoz puede permitir a los nifios alcanzar hitos importantes; la inves-
tigacion ha mostrado que los nifios que la reciben parecen desarrollar mas
habilidades de comunicacién y disminuir las conductas problematicas (Sie-
gel, Pliner, Eschler & Elliot, 1988).

Demora diagnéstica

Con respecto al diagnéstico temprano, pocos nifos sospechosos de TEA
son derivados a los profesionales o servicios especializados antes de los 3
anos de edad, perdiéndose, por lo tanto, un tiempo precioso para la imple-
mentacion de un programa de atencion (Hernandez et al., 2005; Howlin &
Asgharian, 1999). Un estudio sobre demora diagnéstica realizado en Espaia
obtuvo como resultado que los niflos menores de 6 aios recibieron el diag-
noéstico, como media, a los 2 afios y 11 meses; los nifos mayores de 6 afos
recibieron este mismo diagnostico a los 4 afios y 4 meses.
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Tabla Il
Observacion sistematica de banderas rojas para los trastornos del espectro
autista en ninos pequenos

Dificultades en la interaccion social reciproca (ISR)

. Aversion a la proximidad o al contacto social

2. Ausencia de mirada*

3. Ausencia de mirada célida, alegre, con expresiones dirigidas*
4. Ausencia de interés o de disfrute compartido*
5
6
7

—_

. Ausencia de prevision de la postura o movimiento en respuesta a la interaccion
. Ausencia de respuesta a sefiales contextuales**
. Ausencia de respuesta al nombre cuando se les llama*
8. Ausencia de coordinacién de la mirada, la expresion facial, los gestos y los sonidos*

Gestos no convencionales (GNC)
1. Uso de la mano de la persona como un instrumento dirigido sin el uso de la mirada
2. Ausencia del sefialar**
3. Ausencia de mostrar para compartir*

Sonidos y palabras no convencionales (SPNC)

1. Vocalizaciones atipicas (chilla, grune, y grita)

2. Inusual cadenas de silabas

3. Prosodia inusual (poca variacion en el tono, la entonacién impar, ritmo irregular, inusual
calidad de la voz)*

4. Ecolalia inmediata

5. Uso repetitivo o idiosincrético de palabras o frases

6. Ausencia de comunicacion con vocalizaciones consonantes**

Intereses y comportamientos repetitivos y restringidos (ICRR)
1. Movimientos repetitivos con los brazos, las manos, los dedos o posturas corporales*
2. Movimientos repetitivos con objetos*
3. Inusual interés o exploracion sensorial con objetos
4. Excesivo interés en particular o centrado en los juguetes
5. Ausencia de juego con juguetes y objetos de forma convencional**

Regulacién Emocional (RE)
1. Miedo o angustia sobre objetos particulares
2. Angustia sobre la eliminacion de objetos particulares
3. Dificultad para calmar la angustia
4. Bruscos cambios en el estado emocional o de conducta
5. Aumento en la sefal de alerta y de la respuesta a los estimulos o situaciones
6. Escaso o ningln afecto o no responde a las interacciones
7. Comportamiento desafiante (autolesién o agresion)

*  Diferencias entre los grupos de nifios con TEA, nifios con desarrollo normal y nifios con retraso en el

desarrollo (n = 18 en cada grupo) en el segundo ano de vida
** Diferencias entre los grupos de nifos con desarrollo normal y retraso en el desarrollo en el segundo
afo de vida

Nota. De Early Indicators of Autism Spectrum Disorders in the Second Year of Life, Wetherby et al., 2004.
Traducida y adaptada por Manzone (2009)
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El grupo de estudio sobre la situacion de la deteccién temprana en
Espana detecté que muy pocos nifios con sospecha de TEA son derivados a
servicios especializados antes de los 3 afios (Hernandez et al., 2005). Existe
una demora de 13-60 meses entre la sospecha de los padres y el diagndstico,
segun distintos autores (Hernandez et al., 2005; Howlin & Asgharian, 2002).
Aungue los padres sospechan entre los 12 y 23 meses, el diagnéstico espe-
cifico es realizado a los 52/60 meses (Hernandez et al., 2005; Wiggins, Baio
& Rice 2006; Belinchén, 2001).

Estudios que fueron desarrollados en Estados Unidos encontraron que la
edad media de diagnéstico de autismo se redujo de los 70 meses en el 2001
a los 58 meses en el 2004 (Mandell et al., 2005) y que la edad media del
diagnostico descendieron a los 5.7 afos para los Cl que se encuentran por
encima de 70 (Shattuck et al., 2009).

En el Servicio de Clinicas Interdisciplinarias del Hospital Garrahan existe
una demora de 19,8 = 15,2 meses entre la sospecha de los padres y el diag-
nostico. La sospecha familiar se da a los 28.2 + 13.5 meses y la primera con-
sulta a los 32 = 13.6 meses, en 65.8% de los casos el pediatra es el primer
profesional en ser consultado (Napoli et al., 2006).

Epidemiologia

Se crefa que el trastorno autista es poco frecuente, que ocurre en una pro-
porcion de 4 a 5 por cada 10.000. En los Gltimos anos, sin embargo, se ha
informado que los casos de autismo han aumentado considerablemente, lo
que establecié un debate tanto publico como cientifico sobre si estas esti-
maciones reflejan un cierto aumento en el nimero de nifios con este tras-
torno, o el aumento se debe a una sensibilizaciéon y mejora de la deteccion
junto con una ampliacion de la definicion de autismo (Dawson et al., 2006).

Prevalencia

Estudios efectuados en Estados Unidos (Croen et al., 2002), Reino Unido
(Chakrabarti & Fombonne, 2005) y Dinamarca (Madsen et al., 2002) indican
que la prevalencia de los TEA, es decir la proporcién de individuos que en
un momento tiene TEA en relacién a una poblacién determinada, es mucho
mayor de lo que se crefa. Segtn los resultados del estudio realizado por Cha-
krabarti & Fombonne (2005) puede ser del 58.7 por 10.000, con un intervalo
de confianza del 95%, entre 45.2-74.9.
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Baird et al., (2006) afirman que pueden llegar a representar hasta el 1%
de la poblaciéon. En este mismo estudio encontraron con diagnéstico de TGD
subtipo autista una prevalencia de 38.9 por 10.000 y 77.2 por 10.000 para
otros TGD. Tomando en cuenta las investigaciones sobre prevalencia actual
del trastorno autista y a fin de obtener una mejor estimacion, los valores dan
entre 10 por 10.000 y 16 por 10.000. Adoptando un punto medio con cal-
culos posteriores se llega a 13 por 10.000. Para la complicada etiqueta diag-
nostica de TGD no especificado las estimaciones de prevalencia media es de
20.8 por 10.000 (Chakrabarti & Fombonne, 2005).

Distribucién por género

La distribucion por género entre los sujetos con autismo fue obtenida en
varios estudios con una razén media varén-mujer de 4.3:1 (Fombonne,
2005). Ningtn estudio epidemiolégico ha identificado mas mujeres que varo-
nes con autismo. La diferencia de género fue mas pronunciada cuando el
autismo no se asociaba con el retraso mental aumentando la razén por sexo
a 5.5:1 en niveles de funcionamiento intelectual normal y disminuyendo a
1.95:1 en los grupos de autismo con retraso mental de moderado a severo
(Fombonne, 2005).

Se podria inferir también que, hay menos ninas con Cl normal diagnosti-
cadas con TEA porque ellas son mas habiles socialmente que los nifos con simi-
lar Cl (McLennan, Lord & Schopler 1993; Volkmar, Szatmari & Sparrow 1993).

Origen étnico y clase social

La mayorfa de los estudios han descartado la clase social como factor de
riesgo para el autismo (Schopler, Andrews & Strupp, 1979; Wing, 1980). La
asociacion entre autismo y status de inmigrantes o raza no han sido hasta el
momento confirmadas por los estudios epidemiolégicos (Yeargin-Allsopp,
Rise, Karapurcar, Dorernberg, Boyle, C., & Murphy, C., 2003)

Instrumentos de Screening

Hoy por hoy, se dispone de |a evidencia cientifica necesaria para poder
disefiar y analizar el contenido que deberia tener un instrumento estandari-
zado de deteccion.

Existen varias herramientas de cribado especificas de autismo basadas en
la presencia de los sintomas de TEA, que aparecen a edades muy tempranas
como resultado de la afectacion de las tres areas fundamentales implicadas
en este trastorno.
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Aunque las herramientas para la deteccién temprana de los trastornos del
desarrollo han mejorado mucho en los Gltimos afos, se han de tener en
cuenta numerosos factores en el momento de seleccionar la mas apropiada.
Los criterios a considerar han de ser, la disponibilidad, |a facilidad de manejo,
la seguridad en cuanto caracteristicas psicométricas del instrumento a utili-
zar, corto tiempo empleado en su administracion, relaciéon costo con efecti-
vidad y adecuacion al entorno y al personal que la utilice, haciendo posible
su administracion a profesionales no especializados.

Los instrumentos para su posible utilizacién como herramientas de cri-
bado de TEA en poblacion infantil menor de 3 anos son el Checklist for
Autism in Toddlers ({(CHAT], Baron Cohen, Allen & Gillberg, 1992), Pervasive
Developmental Disorders Screening Test ((PDDST], Siegel, 1999), Screening
Tool for Autism in Two year olds ([STAT], Stone, Coonrod, Turner, & Pozdol,
2004), Checklist for Autism in Toddlers-23, ((CHAT-23], Wong et al., 2004),
Modified Checklist for Autism in Toddlers, (IM-CHAT], Robins, Fein, Barton
& Green, 2001) y Quantitative Checklist for Autism in Toddlers ([Q-CHAT],
Baron-Cohen, Allison, Wheelwright, Charman & Brayne, 2002).

La Organizacion Mundial de la Salud promueve la elaboracién en cada
pais de instrumentos de screening, adecuados a sus pautas culturales y psi-
cométricamente bien estudiados (Lansdown et al., 1996).

La utilizacion del M-CHAT con una poblacién pediétrica no seleccionada
constituye un examen de Nivel | (Robins et al., 2001) este nivel corresponde
a la vigilancia del desarrollo. Es importante vigilar el desarrollo infantil, de
forma rutinaria, en el programa de seguimiento del nifio sano. Este nivel de
vigilancia debe ser aplicado a todos los nifios y nifas, de forma que aporte
al pediatra una razonable certeza de que el nifio presenta un desarrollo nor-
mal (Hernandez et al., 2005).

El instrumento elegido para su posible utilizacién como herramienta de
cribado de TEA en poblacion infantil para la Argentina es el M-CHAT (Robins
et al., 2001), los datos aportados en los trabajos de adaptacién y validacion
realizados en China (Wong et al., 2004) y en Espaia (Canal et al., 2006), dan
como resultado una buena adecuacioén al entorno en el que se va a utilizar,
una facilidad en la administracién y apropiadas caracteristicas psicométricas
de sensibilidad y especificidad.

En la Argentina no hay instrumentos de deteccion para los TEA adapta-
dos al contexto de los servicios sanitarios de atencion primaria. Esta bien



Adaptacion y validacion del Modified Checklist for Autism in Toddler para poblacién urbana argentina 83

claro que el desarrollo de un instrumento para la deteccién de nifios con
riesgo de TEA es un objetivo importante.

El M-CHAT

El M-CHAT (Robins et al., 2001) es un cuestionario sencillo que puede
aplicarse a todos los nifos durante las visitas que realizan al control pedia-
trico. Es un informe de los padres sobre sus actuales habilidades y conduc-
tas de sus hijos. Tiene un formato simple porque los padres completan la lista
de items con respuesta dicotémica de si-no en la sala de espera y no requiere
la administracion del médico. EIl M-CHAT es una extension de The Checklist
for Autism in Toddlers (CHAT; Baron-Cohen, Allen y Gillberg, 1992). El for-
mato y los primeros 9 items estan directamente tomados del CHAT que fue
desarrollado y validado en Gran Bretaiia con el objetivo de ayudar a iden-
tificar los sintomas tempranos del autismo a los 18 meses, evaluando los
logros del nino en hitos del desarrollo. Los items incluyen el informe de con-
ductas tales como prestar interés en otros nifios, sefialar y jugar en forma
simulada. EI' CHAT consiste en 9 items, preguntados a los padres por el
médico, y 5 items para los cuales el visitador sanitario observa al nifio en el
domicilio.

El estudio realizado por Baron-Cohen et al. (1996) resalta 3 items clave
del CHAT como indicadores de sintomas tempranos de autismo: el empleo
de gesto protodeclarativos, es decir sefalar un objeto de interés; el segui-
miento de la mirada y el juego de ficciéon. Examinaron 16.000 nifios con el
CHAT y 12 de esos nifos cumplian con los criterios para el grupo con riesgo
de autismo, 10 recibieron diagndstico de autismo y 2 de retraso en el des-
arrollo. Cuando se volvié a evaluar a los 10 nifios con autismo, a los 3,5 afos
de edad, su diagnéstico se confirmé con lo que el niimero de falsos positi-
vos se redujo a cero Baron-Cohen et al. (1996, p.161).

Es importante tomar en cuenta que «Baron-Cohen et al. (1996) estaban
enfocados en nifios que cumplieran estrictamente los criterios del Trastorno
Autista, mas que en la gran poblacién de nifios con TEA que necesitan inter-
vencion y que son el objetivo del M-CHAT», (Robins et al., 2001, p. 134).

Entrevista de seguimiento del M-CHAT

Robins, (2001) ha indicado la utilizacién de una entrevista de segui-
miento del M-CHAT que ha aportado datos importantes para la eliminacion
de falsos positivos, es decir nifios que fallan en el M-CHAT pero que no son
ninos con TEA.
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La entrevista de seguimiento del M-CHAT es un cuestionario cuya admi-
nistracion se realiza en un tiempo de 5 a 20 minutos que contiene pregun-
tas especificas para probar si el nifo puntia en riesgo de acuerdo al item
fallado. Este seguimiento es realizado a través de una entrevista telefénica.
La entrevista fue disenada para obtener detalles sobre las conductas del nifio,
incluyendo frecuencia y severidad, y tiene ejemplos especificos de conductas
puntuales.

En un estudio actual, Robins (2008) utiliz6 el M-CHAT y la entrevista de
seguimiento durante el chequeo del nifo pequefio en Estados Unidos. De los
4797 ninos a los que se le administré el M-CHAT, 466 fueron positivos, 362
completaron la entrevista de seguimiento, 61 siguieron mostrando riesgo de
trastornos del espectro autista (TEA) y 4 casos adicionales fueron evaluados
por pediatras con sospecha de TEA. Un total de 41 nifos han sido evaluados
para diagnostico de los cuales, 21 nifios han sido diagnosticados con tras-
torno autista, 17 fueron clasificados como no autistas, pero con retraso en el
desarrollo y 3 se desarrollaron normalmente. El valor predictivo positivo del
M-CHAT sumado a la entrevista de seguimiento fue de .57.

Cabe destacar que, s6lo 4 de los 21 casos de autismo fueran detectados
por el pediatra. Estos hallazgos sugieren que el M-CHAT es eficaz en la iden-
tificacion de TEA para la atencién primaria (Robins, 2008).

PARTE EMPIRICA

Objetivos de la Investigacion

El objetivo general de este estudio es evaluar las propiedades psicomé-
tricas del M-CHAT en la discriminacion de casos de autismo en una pobla-
cion urbana de la Argentina en niflos con una edad del desarrollo com-
prendida entre 18 y 24 meses.

Objetivos Especificos

Realizar la equivalencia semantica, de contenido, técnica y de criterio del
M-CHAT para poblacién urbana de la Argentina.

Establecer la confiabilidad del M-CHAT a través de las medidas de con-
sistencia interna, test-retest y acuerdo entre padres (poblaciones general y
clinica).

Comprobar la validez de criterio del M-CHAT a través de la técnica de
grupos contrastados.
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Determinar la distribucién de los items fallados o criticos que den como
resultado positivo para el M-CHAT en poblacién general y poblacion clinica
segln sexo, edad del nino y nivel socioeconémico.

Variables estudiadas

Las variables independientes seleccionadas para el presente estudio fue-
ron las siguientes:

1. Sexo con dos categorias: masculino y femenino, segin lo referido
sobre el nifio por el entrevistado al momento del cuestionario.

2. Edad Cronolégica (EC). Edad del nifio al dia del cuestionario, calcula-
da sobre la base de la fecha de nacimiento y la fecha de administracion
del M-CHAT, desde 17 meses 20 dias y 24 meses 20 dias para los par-
ticipantes de la poblacion general y desde 17 meses 20 dias hasta los
144 meses 20 dias para los participantes de la poblacién clinica.

3. Edad de la madre. Edad en afios cumplidos segin lo expresado por
el entrevistado en la fecha de la entrevista.

4. Nacionalidad segtn lo expresado por el entrevistado en la fecha de
la entrevista.

5. Nivel de instruccién materno y paterno. Segun lo referido por el
entrevistado al momento del cuestionario.

6. Ocupacion del principal sostén del hogar segin lo referido por la
madre/padre en el cuestionario utilizado para obtener el NES.

7. Nivel Socioeconémico se calcula en base a Encuesta Permanente de
Hogares elaborada por el Instituto Nacional de Estadisticas y Censos
(INDEC) para el aiio 2006. Teniendo en cuenta que el nuevo NES
2006 se obtiene al cruzar las variables de nivel de educacion alcan-
zado y la jerarquia ocupacional del principal sostén del hogar.

8. Edad del desarrollo obtenida a través de la escala The Clinical Adap-
tative Test (CAT) de Capute (1996), con una puntacién entre los 18 y
los 24 meses.

9. M-CHAT. Las respuestas si-no del cuestionario se convirtieron en pasa
=0ofalla=1. Los items del M-CHAT se puntian falla = 1 siguiendo
el criterio de Robins et al. 2001. Los items considerados criticos son
el 2,7,9,13, 14 y 15. Los items que deben tener una puntuacion
inversa son: 11, 18, 20 y 22.

10. Entrevista de seguimiento del M-CHAT.

Luego de haber administrado el M-CHAT y cuando el mismo, obtuvo
resultado positivo, se continué con la entrevista de seguimiento tele-
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fonica. Para ello, se utilizé la hoja con el algoritmo que se corres-
pondia con cada item fallado en el M-CHAT, para volver a puntuar
y corroborar si ese item continta puntuando con falla o si daba como
resultado pasa. Se realizé luego la puntuacion de otro M-CHAT.

11. Lugar de administracion del cuestionario segtin lo observado por los
entrevistadores o lo informado por los grupos de recoleccion.

12. Los 23 items del M-CHAT por separado, positivo cuando falla =1y
negativo cuando pasa =0

Las variables dependientes seleccionadas para el presente estudio fueron
las siguientes:

1. Poblacion seglin muestra obtenida de acuerdo a procedencia: pobla-
cion clinica o poblacion general

2. Diagnéstico de TEA con tres niveles: trastorno autista, trastorno gene-
ralizado del desarrollo (TGD) no especificado y no TEA. Estos diag-
nosticos se realizaron a través de los criterios del DSM-IV-TR, utilizando
el Eje |, por un profesional autorizado para la aplicacién del mismo.

Como dentro de los TGD existen varias categorias diagnosticas, en el pre-
sente estudio s6lo se administr6 el M-CHAT en poblacién clinica con los
diagnosticos de trastorno autista (F.84.0) o TGD sin especificar (F.84.9), segiin
DSM-IV-TR.

Método

Tipo de estudio y disefio

La presente investigacion es del tipo metodolégica de disefio transversal
pudiendo ser incluida en el campo de la psicotecnologia,, ya que se orienta
al desarrollo de la tecnologia propia de la disciplina, es decir, adaptar un ins-
trumento (til para la deteccion precoz de los TEA, para su aplicacién al con-
texto local (Bunge & Ardila, 2002; Serroni Copello, 1997).

Ademads este trabajo es realizado con el objeto de obtener informacién
sobre la exactitud de un método de investigacion y su aplicacién practica
(Abramson & Abramson, 1999). Asimismo se la puede considerar de eva-
luacion psicolégica pues se realiza un sondeo psicométrico del cuestionario
(Cohen & Swerdlik, M., 2001).

Afin de establecer la validez del M-CHAT se utilizé el método usado por
otros investigadores (Wong et al., 2004; Robins et al., 2001; Canal et al.,
2006), para medir el poder discriminante del instrumento a través de la com-
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paracion de los puntajes obtenidos por grupos de nifos de poblacién normal
y de nifios derivados a servicios de atencion a personas con TEA, es decir, a
través de la técnica de grupos contrastados.

Con el fin de evaluar el nivel de confiabilidad del M-CHAT a través de
pruebas test-retest, se administr6 el cuestionario a una submuestra de padres
de la poblacién general y de padres de poblacion clinica, luego de un peri-
odo que oscilé entre 10 y 15 dias de la toma original. Se evalué la concor-
dancia entre ambas mediciones mediante el indice de Kappa.

Asimismo, se valor6 el nivel de confiabilidad a partir del calculo de
acuerdo entre padres, para lo cual se seleccioné una submuestra de padres
de poblacién normal y una submuestra de padres de poblacién clinica, en
la que se administr6 el cuestionario separadamente al padre y la madre del
niflo o nifa, con el objetivo de analizar el acuerdo entre las respuestas de
ambos. Luego se utilizé una evaluacién de concordancia por el indice de
Kappa (Wong et al., 2004)

Se evalué la consistencia interna del instrumento a través del calculo de
coeficiente Alfa de Cronbach (Robins et al., 2001).

En contextos de diagnéstico clinico resulta de fundamental interés estu-
diar el grado en el cual las puntuaciones de un cuestionario sirven para cla-
sificar de forma fiable, es decir, si sirve el cuestionario para clasificar correc-
tamente a una persona dentro o fuera del grupo clinico objeto de estudio. Por
esto se evalud la sensibilidad y la especificidad del M-CHAT como otra forma
de establecer su validez. Se lo confronté con otra prueba de probada capa-
cidad diagnéstica, es decir, positiva ante el TEA y negativa ante la ausencia
de él. Esta prueba, denominada habitualmente Gold Standard es, en el caso
del trastorno autista y del trastorno generalizado del desarrollo (TGD) sin
especificar, el DSM-IV-TR.

Ambos instrumentos (M-CHAT y DSM-IV-TR) proveen resultados dico-
tomicos por lo que se utilizé para su confrontaciéon una Tabla de contin-
gencia (Tabla de 2 x 2). Se valor6 la sensibilidad definida como la probabi-
lidad de que un nifio con TEA tenga un valor positivo en la prueba, y se
realiza el calculo con la siguiente férmula:

Sensibilidad = VP / (VP + FN)

La especificidad, como probabilidad de que un niflo normal tenga la
prueba negativa, se define de la siguiente manera:

Especificidad = VN / (VN + FP)
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Para conocer el punto de corte mas adecuado se sigui6 el criterio de
Robins et al. (2001), indicando un screening con riesgo positivo cuando hay
falla en tres de cualquiera de los 23 items del M-CHAT o 2 de los 6 items cri-
ticos (2,7,9,13, 14, 15).

Fases preliminares de la adaptacion del M-CHAT para la cultura Argentina

Debido a que el instrumento de cribado que se decidié utilizar ya se
encontraba en espafol y con un estudio de adaptacion y validacion realizado
(Canal et al., 2006), la primera etapa del presente trabajo consistié en adap-
tar el cuestionario a la cultura argentina. Se siguieron los lineamientos dados
por Flaherty et. al. (1988) en el sentido de obtener ciertos tipos de equiva-
lencia transcultural: la equivalencia de contenido, la equivalencia semantica,
la equivalencia técnica, la equivalencia de criterio (Samaniego, 1998).

Para testear la equivalencia de contenido, es decir, comprobar que el
contenido de cada uno de los items del instrumento, es relevante para los
fenémenos estudiados en la cultura argentina, un panel de expertos, inte-
grado por cuatro profesionales especializados en TEA, evalué la pertinencia
de cada item. Al panel de expertos de le present6 la version del M-CHAT
espanol con autorizacion previa de sus autores (R. Canal et al., comunicacion
personal 5 de julio de 2008) y se les solicité que analizaran la relevancia y
pertinencia de cada item para la realidad argentina.

En cuanto a la equivalencia semantica, es decir, verificar si el significado de
cada item es el mismo que en la cultura de origen, se efectuaron cambios en gi-
ros idiomaticos y distintas expresiones con el objeto de hacerlos afines a la cul-
tura argentina y mantener el significado original. Se contrastaron los cambios con
la version original en inglés. Luego se solicité la autorizacién para incorporar
esos cambios a la autora del trabajo original en inglés (D. Robins, Comunica-
cion personal, 17 de julio de 2008; 19 de julio de 2008) y a los autores de la
adaptacion espariola (R. Canal et al., comunicacion personal 5 de julio de 2008).

Para evaluar la equivalencia técnica, es decir, examinar si el método de
recoleccion de datos afecta los resultados de diferente manera en un contexto
diferente al de origen, se procedi6 a la medicién de la validez concurrente
a través de la utilizacion de una entrevista clinica basada en los criterios diag-
nosticos del DSM-IV-TR (APA, 2002).

En la equivalencia de criterio, para establecer si el criterio diagnéstico
realmente mide el mismo fenémeno en el pais de origen y en Argentina, tam-
bién se utilizaron los criterios diagnésticos del DSM-VI-TR.
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Con respecto a la adaptacion del M-CHAT, entrevista de seguimiento tele-
fonico, primero se utilizé el método de traduccion y retro-traduccion de la
original (Robins et al., 2001) del inglés al espanol y luego del espaiiol al
inglés, por dos personas bilinglies con experiencia en la atencién de nifios
con problemas en el desarrollo.

A los resultados de esa traduccién y retro-traduccién se sumaron a los
pasos utilizados para la equivalencia del M-CHAT.

Prueba Piloto de los Instrumentos

Se realiz6 una prueba piloto en una muestra intencional de 20 padres de
nifios de poblacion general heterogénea respecto a las caracteristicas socioe-
condémicas, para confirmar que la adaptacion de los items no presentara nin-
gun tipo de dificultad de comprension, para evaluar si el cuestionario puede
ser autoadministrable o si necesita ser administrado por un entrevistador. La
toma de datos se realiz6 entre los meses de abril y junio de 2008.

No se realizé a padres de poblacion clinica dado que esta recoleccion
podria resultar sesgada por evaluaciones previas.

Dado que se preveia el uso en el trabajo de campo final del estudio, se
efectu6 también una prueba piloto para asegurar que el instrumento midiese
la edad de desarrollo buscada y que su puntuacién fuera acorde a la edad
requerida para el estudio. Se administr6 la prueba de desarrollo The Clinical
Adaptative Test (CAT) de Capute (1996), a un subgrupo n = 19 de la mues-
tra de poblacion general. No se hallaron diferencias estadisticamente signi-
ficativas entre la edad cronolégica y la edad del desarrollo medida por la
prueba CAT. Se ha utilizado el test de Wilcoxon ya que las distribuciones de
las dos variables de edad no eran normales, pero eran moderadamente simé-
tricas. El resultado no fue estadisticamente significativo (p = 0.398; T = -.845).

Al consultar a los entrevistados respecto a la posibilidad de que el cues-
tionario fuera autoadministrado opinaron que era factible, s6lo las madres
con nivel de instruccién nunca asistio y primario incompleto dijeron que
seria mejor si alguien guiaba el cuestionario. Para algunas madres que nunca
asistieron a la escuela se debi6 utilizar las fotos enviadas por Robins (2001),
para aclarar la comprension sobre los items 4, 5y 7. que fueron previamente
adaptadas a nuestra cultura.

En relacién a la sinceridad o veracidad con que responderian en esta
situacion de entrevista, dijeron que serian igual de sinceros, si respondieran
frente a un entrevistador o de manera autoadministrada. También se estimé
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el tiempo empleado en responder el cuestionario y se encontré que al ser
autoadministrado los tiempos se prolongaban demasiado en las personas con
bajo nivel de instruccion, requiriendo entre 15y 25 minutos, siendo en cam-
bio de 5-7 minutos en los niveles de instruccion altos y medios, duracion
similar a la encontrada en un estudio realizado en China que fue de 5 minu-
tos (Wong et al., 2004).

Se encontr6 dificultad de comprension en el item 11 por lo que se realizé
traduccion y retro traduccion del original en inglés:

ftem 11 Does your child ever seem oversensitive to noise? (e.g., plug-
ging ears) (Robins, 2001).

Se observé como estaba traducido en la version espafola del instrumento:

ftem 11 ;Le parece demasiado sensible a ruidos poco intensos? (por
ejemplo, reacciona tapandose los oidos, etc.) (Canal, 2006)

El item 11 en la version del M-CHAT para nuestro pais qued6 entonces
formulado asi: ;Le parece demasiado sensible a los ruidos? (por ejemplo,
reacciona tapandose los oidos, etc.), verificando que esta no trajo inconve-
nientes y respeté mejor el sentido original.

Resultados de la prueba piloto de los instrumentos

A partir de la aplicacion realizada durante la prueba piloto se tomaron
algunas decisiones.

Se cambiaron algunas palabras y expresiones, para superar algunas dife-
rencias culturales mayormente relacionadas al uso y denominacién de los
juguetes en Argentina. En el item 3, se cambio la palabra plaza por parque;
en el item 4 se cambio la expresion «cucd-tras» por «cuco aca esta», se cam-
bi6 en los items 5 y 8 la palabra coche por auto. En todo el cuestionario las
palabras hijo/a fueron reemplazadas por nifo/a, para que el cuestionario
pudiera ser administrado en el caso de que un familiar directo (abuelo/a,
tio/a) llevara el nifo a la consulta.

Se modifico el item 11 informando del resultado a los autores del M-
CHAT espaiiol.

Se decidi6 que el cuestionario fuera administrado con la gufa de un entre-
vistador entrenado en los niveles de instruccion bajos y medios.

Para evitar prejuicios entre los padres de niflos con TEA que pudiesen
acceder al cuestionario, se cambio el titulo del cuestionario a «Cuestionario
del desarrollo comunicativo y social en la infancia», el mismo procedimiento
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también fue realizado en la validacion del cuestionario para China (Wong
et al., 2004) y para Espana (Canal et al., 2006).

Es asi que como resultado de esta primera fase se llegé a la constitucion
del instrumento definitivo de recolecciéon de datos el que se presenta en el
Apéndice A de esta investigacion.

En lo que respecta a la entrevista de seguimiento telefénico del M-CHAT,
se realizaron unas variaciones leves en algunas frases y algunos coloquios, pro-
nombres y ejemplos adaptados a la cultura argentina. La administracion tele-
fonica a los casos con M-CHAT positivo fue realizada por de profesionales
expertos en el diagnéstico y evaluacion de nifios con TEA (ver Apéndice B).

Participantes

El universo del presente trabajo esta constituido por nifios con edad cro-
nolégica comprendida entre los 18-24 meses, residentes en Ciudad Aut6-
noma de Buenos Aires (CABA).

Calculo del tamano de la muestra de poblacion general

Para los célculos de la muestra se obtuvo el asesoramiento de una pro-
fesional integrante del Instituto Nacional de Estadisticas y Censos (INDEC).

Se utilizé un procedimiento de muestreo no probabilistico, y por razones
de accesibilidad y recursos, se disefié una seleccion de los casos por cuotas
en base a la edad de la madre y el sexo del nifo.

Con el objetivo de obtener informacién de unidades accesibles, se adop-
taron los criterios de sexo y edad de la madre en funcién de la distribucion de
esas variables en la poblacion. Considerando que el instrumento de captacion
de la informacion es contestado por un mayor, en la mayoria de los casos la
madre del nifio, se tuvo en cuenta el nivel de instruccién de la misma.

La eleccion de un muestreo no probabilistico implica no permitir acotar
el error muestral. No obstante, y para obtener algtn criterio de referencia, se
calcul6 el tamano de la muestra con el procedimiento de un muestreo ale-
atorio simple, estableciendo un nivel de confianza en un 95% vy el error
muestral en un 5%.

Poblacion (N): 46.696 individuos (ninos de 18 a 24 meses residentes
en CABA).

Nivel de confianza: 95%

Error muestral: + 5%
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El tamafo adecuado de la muestra para la encuesta relativa a la pobla-
cion se determiné sobre la base de tres factores:

a) Prevalencia estimada de la variable considerada (en este caso, la pre-
valencia poblacional de TEA)
b) Nivel deseado de fiabilidad

c) Margen de error aceptable

Para el célculo del tamafio muestral en poblacién general se hizo el
siguiente supuesto: la prevalencia poblacional de TEA, minimo esperable en
la poblacion en estudio es de 0.6% (Fombonne, 2005).

El tamafio de la muestra se aument6 en un 5% para hacer frente a impre-
vistos como la ausencia de respuesta o errores de registro.

De esta forma se establecié un tamafno muestral de n = 388 individuos.

El tamano de la muestra se fij6 asi en 388 nifios y nifias con una edad
cronolégica comprendida entre los 18 y los 24 meses.

Criterios de inclusion

Se incluy6 a los nifos con edades comprendidas entre los 18-24 meses
de edad cronolégica.

Criterios de exclusion

Se excluyeron aquellos nifios con edades comprendidas entre los 18 meses
y 24 meses de edad cronolégica que hubieran recibido atencién en salud men-
tal durante los 6 meses previos a la administracion del cuestionario.

Distribucién de la muestra por cuotas para poblacién general

La asignacion de la muestra por cuotas por sexo del nifio evaluado y por
edad y nivel de instrucciéon de la madre se realizé en relacion a la base de
la distribucion de esas variables en las Estadisticas Vitales de Nacidos Vivos
de residentes de CABA del afo 2007. Esa eleccion se justifica en la perti-
nencia temporal de esa cohorte con la de la poblacion objetivo de la pre-
sente investigacion (nifios de 18 a 24 meses).

Asimismo se tomo en consideracion para dicha eleccion el comporta-
miento diferencial que la fecundidad tiene por nivel de instruccion de la
mujer, por lo que adoptar la distribuciéon que esa variable presenta en la
poblacién general, por ejemplo a través de la informacion censal, podria
haber dado lugar a una seleccion sesgada de la muestra.
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A partir de la distribucion por sexo hallada en dicha fuente, se estima que
el total de individuos varones entre 18 y 24 meses de edad es 48% y el 52%
son mujeres, valores éstos altamente coincidentes con la informacion censal.

En la Tabla lll se muestra la distribucién segtin nivel de instruccion y edad
de las madres sobre la base de dichas Estadisticas Vitales', considerando que
la distribuciéon por sexo serd de 50% para cada uno.

Tabla lll
Distribucion de la muestra por cuotas, porcentual y frecuencias absolutas de
madres de poblacidn general de nacidos vivos residentes en CABA, segln edad
y nivel de instruccidn. Estadisticas Vitales, Ministerio de Salud de la Nacion

MENOR DE 30 30A39 40 Y MAS TOTAL
N % N % N % N %
Primario 53 13.7 23 5.9 3 0.7 79 20.6
Secundario 93 24 54 13.9 4 1.0 151 38.8
Universitario 42 10.9 107 27.6 9 2.3 158 40.6
188 48.6 184 47 .4 16 4.0 388 | 100

Calculo del tamano de la muestra para poblacion clinica

Para la poblacién de ninos derivados a servicios o centros de atencion a
personas con TEA se estim6 que la muestra deberia ser de igual tamafio que
para la muestra de poblacién general. Sin embargo, es sabido que el nimero
de ninos derivados alcanzan un nimero menor por lo que la muestra se
acoto en tiempo a la posibilidad de casos relevados en un afo (Abramson &
Abramson, 1999), se trat6 de asegurar un minimo de 3 casos de poblacion
general por 1 de TEA.

Las cuotas se establecieron considerando que se diagnostica a 1 mujer por
cada 4 varones con TEA, con una edad de desarrollo entre 18 y 24 meses,
teniendo en cuenta ademas el nivel de instruccion alcanzado por la madre.

Criterios de inclusion

Se incluyeron nifios con TEA con edad cronolégica comprendida entre
los 18 meses y los 144 meses. Se ha seleccionado esta edad cronolégica ya

1. Nacidos vivos ano 2007, Estadisticas Vitales, Ministerio de Salud de la Nacion
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que en los trabajos de validacion del M-CHAT realizados en Espafa (Her-
nandez et al., 2005) y en China (Wong et al., 2004) participaron nifios con
una edad cronolégica entre los 18 y los 43 meses y mayores de 84 meses de
edad, respectivamente, debido a la dificultad para reclutar nifios autistas
diagnosticados entre los 18 y 24 meses de edad cronoldgica. Sin embargo,
s6lo se incluyeron en el presente estudio nifios de poblacion clinica cuya
edad del desarrollo obtenida a través de CAT (Capute, 1996) se encuentre
entre los 18 y los 24 meses.

Criterios de exclusion

Fueron excluidos nifos con edades menores de 18 meses y mayores de
24 meses de edad del desarrollo obtenida a través del CAT (Capute, 1996) y
menores de 18 meses y mayores de 144 meses de edad cronolégica. Tam-
bién se tomaron en cuenta los criterios de exclusion del estudio original del
M-CHAT (Robins et al., 2001) en el que «fueron excluidos de la muestra los
nifos que tengan una combinacion de (a) carencia total de lenguaje expre-
sivo o sistema de comunicacién funcional y (b) dificultades motrices» y los
del estudio realizado en China en donde fueron excluidos los nifios con con-
diciones médicas activas como la epilepsia y aquellos que recibian cualquier
anticonvulsivo (Wong et al., 2004).

A continuacion se presenta la distribucion de la muestra de madres de
poblacion clinica segtin edad de la madre y el nivel educativo alcanzado por
la misma (Tabla IV).

Tabla IV
Distribucion de la muestra por cuotas, frecuencias absolutas y porcentual
de madres de poblacidn clinica segun nivel de instrucciéon materno
y edad materna agrupada

EDAD MATERNA AGRUPADA
N (6N | MENOR DE 30 30 A 39 40 Y MAS TOTAL

N % N % N % N %
Primario 2 1.4 2 1.4 7 5.0 11 7.9
Secundario 10 7.1 31 22.1 19 13.6 60 42.9
Universitario 11 7.9 39 27.9 19 13.6 69 43.3
Total 23 16.4 72 51.4 45 32.1 140 100.0
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Al evaluar las caracteristicas de la muestra obtenida se ve una menor pro-
porcién de madres con nivel de instruccion primario 7.9% frente a un 42.1%
de madres con nivel secundario y un 50% con nivel educativo superior y uni-
versitario.

Con respecto a la edad materna se encuentran subrepresentadas las
madres menores de 30 afios (16.4%) con respecto a las madres de 30 a 39
anos (51.4%) y de 40 y mas (32.2%).

Instrumentos de recoleccion de datos

Cuestionario de Deteccion precoz M-CHAT

El M-CHAT consiste en 23 preguntas de respuesta dicotémica si-no, de
las cuales 9 corresponden al CHAT original y tiene un agregado de 14 pre-
guntas referidas a los sintomas medulares presentes entre los nifios autis-
tas muy pequenos. Se diseii¢ en los Estados Unidos (Robins, Fein, Barton,
& Green, 2001) y la parte de observacion directa del CHAT original fue
omitida.

El M-CHAT es un instrumento que se cre6 con la intencion de mejorar la
sensibilidad del CHAT. EI M-CHAT ha sido validado con una muestra de
2.500 nifios de 2 afios (Robins, 2001) y presenta una sensibilidad de 87%,
una especificidad de 99%, un valor predictivo positivo de 80% y un valor
predictivo negativo del 99%. Los controles realizados dos afos después
demuestran que sigue siendo muy sensible y estable (Kleinman et al., 2007),
por lo que se puede recomendar como instrumento idéneo de deteccion en
el momento actual. Es un cuestionario facil de administrar porque los fami-
liares completan el cuestionario en la sala de espera, y con aquellos casos
que resultan sospechosos se contacta posteriormente, realizando la entrevista
de seguimiento telefénico de M-CHAT para decidir entonces la indicacién de
una evaluacion especifica.

Otras caracteristicas relevantes que hacen de este instrumento una herra-
mienta Gtil es que no precisa de la intervencién directa del médico espe-
cialista ya que el cuestionario es auto-administrado durante la espera para ser
atendido por el pediatra. El tiempo para completar este cuestionario esta cal-
culado en 5 minutos (Wong et al., 2004).

Luego de la adaptacioén a la cultura argentina y después de la prueba
piloto, se obtuvo el cuestionario M-CHAT para argentina que es el instru-
mento utilizado en el presente estudio (ver Apéndice A).
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Evaluacion de los sintomas de los TEA sobre entrevista basada
en el DSM-IV-TR

Para codificar el comportamiento presente del autismo y hacer un diag-
nostico diferencial respecto a otro tipo de trastorno del desarrollo se utilizé
una entrevista clinica basada en los criterios propuestos por el manual diag-
nostico DSM-VI-TR (APA, 2002) y realizada por un profesional especializado.

Clinical Adaptive Test (CAT)

El CAT evalta en forma directa la capacidad de resolucion de problemas
viso-motores. El subtest CAT esta dividido por items que pertenecen a dife-
rentes edades del desarrollo en meses con puntuacion de «si» para pasa = 1
y «no» para falla = 0. Los items de la prueba se aplican hasta obtener dos
items consecutivos con respuesta «<no». En cada evaluacion sélo se admi-
nistraron los items correspondientes a la edad de desarrollo comprendida
entre los 18 y los 24 meses.

Cada grupo de items de edad de desarrollo en meses evaluados incluyen
una serie de pruebas para cumplimentar por parte del nifo. Se comenzé por
los items correspondientes a la edad de desarrollo de 18 meses. Las res-
puestas a los items de la prueba se registraron como «si» para los aprobados
y «no» para los reprobados. Los items de la prueba se aplican hasta obtener
dos items consecutivos con respuesta «no».

Entrevista de seguimiento del M-CHAT

Robins, (2001, 2008) ha indicado la utilizacién de una entrevista de
seguimiento del M-CHAT que ha aportado datos importantes para la elimi-
nacion de falsos positivos, es decir nifios que fallan en el M-CHAT pero que
no son nifos con TEA.

La entrevista de seguimiento teleféonico del M-CHAT es un cuestionario
cuya administracion se realiza en un tiempo de 5 a 20 minutos que contiene
preguntas especificas para probar si el nifio puntia en riesgo de acuerdo al
item fallado.

La entrevista fue disefiada para obtener detalles sobre la conducta del ni-
fio, incluyendo frecuencia y severidad, y tiene ejemplos especificos de con-
ductas puntuales a través de un diagrama de flujo para cada item fallado en
el M-CHAT. Esta entrevista ha sido administrada por teléfono por entrevista-
dores especializados en la evaluacion de personas con TEA'y con la capaci-
dad para realizar el algoritmo diagnéstico para cada item fallado en el M-CHAT.
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Procedimiento

Procedimientos para obtener los casos de la muestra de poblacion general

El reclutamiento de los niflos de poblacion general se realizé en las con-
sultas de Pediatria de cinco Centros de Salud y Accién Comunitaria (CeSAC),
dependientes del Ministerio de Salud del Gobierno de la Ciudad de Buenos
Aires, dos jardines maternales estatales, tres jardines de infantes privados, en
el servicio de pediatria de un Hospital General de Agudos del GCBA (Hos-
pital Santojanni), en el servicio de control del nifo sano del Hospital de
pediatria Servicio de Atencién Médica Integral para la Comunidad (SAMIC)
Prof. Dr. Juan P.Garrahan, en un consultorio de pediatria de una clinica pri-
vada y otros se obtuvieron por la técnica bola de nieve. Todas las institu-
ciones mencionadas se encuentran ubicadas en CABA.

La seleccion de los Centros de Salud y Accién Comunitaria (CESAC) de
CABA se realiz6 sobre la base de una Tabla con datos de la cantidad de pres-
taciones brindadas a nifios y nifias en la franja de edad de 12 a 23 meses de
edad cronolégica durante el aino 2007. De este listado se eligieron los cen-
tros mas concurridos que fueran representativos de los distintos barrios de
CABA segtin los meses en los que se tomaron los datos.

Entre las actuaciones realizadas se efectuaron contactos con los centros
de salud, a los que se concurrié posteriormente con una nota solicitando
autorizacion para las personas que administrarian el cuestionario, dirigida a
cada director médico, refiriendo el proyecto como perteneciente a la Uni-
versidad de Palermo y avalado por la Fundacion TEA.

La recoleccion de datos la efectué un grupo de entrevistadores, estu-
diantes y egresados de carreras como medicina, recursos humanos, educa-
cion especial y psicopedagogia entrenados especificamente para esta tarea
por la autora. Se cont6 en promedio con 5 entrevistadores subvencionados
por la Fundacién TEA a lo largo del trabajo.

Fueron capacitados en el uso del cuestionario M-CHAT a través de sesio-
nes grupales e individuales tedricas y practicas, antes y después de las pri-
meras entregas de cuestionarios aplicados.

Como se previeron con la prueba piloto, las dificultades por parte de las
madres con menores niveles de instruccion en comprender algunos items,
fueron resueltas por los entrevistadores mediante la aplicacion y el uso de las
fotos enviadas por la autora original.
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Cuando se recolectaron los datos en centros de atencién primaria de la
salud, los cuestionarios fueron administrados por los entrevistadores, al igual
que la ficha de datos sociodemogréaficos. En cambio, cuando la recoleccion
se realiz6 en jardines y colegios, fueron autoadministrados y enviados en
sobre cerrado a las familias, por medio de los cuadernos de comunicaciones
de los nifos y devueltos de la misma forma hacia la Direccién de las insti-
tuciones educativas.

Atodas las madres y familiares de nifios encuestados se les hizo un pre-
sente. A los directores médicos y de escuelas se les regalaron objetos reali-
zados por personas con autismo como cuadros, portarretratos y lapiceras con
sendas notas de agradecimiento.

La recoleccion de datos de la muestra de poblacion general se efectud
entre los meses de julio de 2008 y julio de 2009.

Caracteristicas de la Muestra y Submuestra de poblacion general

Debido a que se han obtenido n = 140 casos de poblacién clinica a fin
de establecer la validez de criterio de la prueba a través de la técnica de
grupos contrastados el tamafio muestral definitivo quedé conformado por
3 casos de poblacion general por 1 de poblacién clinica. La muestra de
poblacion general quedé compuesta por n = 420 como se muestra en la
Tabla V.

Se realiz6 una prueba de Chi cuadrado sobre la variable nivel de ins-
truccion materno en las dos poblaciones a fin de observar si existian dife-
rencias entre ambas muestras, no encontrandose diferencias estadisticamente
significativas (x? = 0.776).

Tabla V
Distribucion de la muestra de madres de poblacién general por cuotas,
porcentual y frecuencias absolutas

MENOR DE 30 30A39 40 Y MAS TOTAL
N % N % N % N %
Primario 18 4.3 12 2.9 3 0.7 33 7.9
Secundario 17 27.9 59 14 18 4.3 194 46.2
Universitario 63 15 111 26.4 19 4.5 193 46
198 47.1 182 43.3 40 9.5 420 | 100
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Al examinar las caracteristicas de la muestra obtenida se observa que res-
pecto al nivel de instruccion de la madre, la distribucién presenta una menor
proporcién de madres con estudios primarios (7.9%) y una mayor proporcion
de madres con estudios secundarios (46.2%) y en segundo lugar con estudios
superiores y universitarios (46%). En la distribucién correspondiente a la edad
materna, se encontré una mayor proporciéon de madres menores de 30 anos
y de 30 a 39 afnos (47.1% y 43.3% respectivamente), pero es menor la pro-
porcion de madres de 40 anos y mas (9.5%).

Se obtuvieron 94 cuestionarios de hospitales, 210 cuestionarios de cen-
tros de salud de CABA, 79 de jardines de infantes y escuelas y 37 de otros
referidos por distintas instituciones o personas, en total se obtuvieron 420
cuestionarios.

Caracteristicas sociodemograficas de la poblacion general

Esta muestra cuenta con 420 casos. Las entrevistas fueron respondidas en
un 77.6% por la madre, en un 6.2% por el padre y en un 16.3% por un
adulto a cargo del cuidado del nifo (abuelos, tios).

Para la obtencion del nivel socioeconémico (NSE, 2006) se ha tomado
como referencia la aplicacion de la metodologia sobre la base que brinda la
Encuesta Permanente de Hogares (EPH) del INDEC. Esto brinda al indicador
un alto grado de confiabilidad ya que trimestralmente se encuestan 10.000
hogares, de 28 conglomerados urbanos de mas de 50.000 habitantes.

La nueva regla de clasificacion estd basada en el nivel de educacién
alcanzado y en la jerarquia ocupacional del principal sostén del hogar. Estos
indicadores han demostrado, a nivel internacional, ser los mejores predic-
tores del status social. La antigua clasificacion en uso (del afio 1996) estaba
basada fuertemente en la posesion de ciertos bienes y servicios, los cuales en
la actualidad, son de uso casi masivo y no permiten una adecuada clasifi-
cacion (Zabala, 2007).

Se ha procurado respetar los porcentajes obtenidos segin la Asociacion
Argentina de Marketing (2007) en base a la EPH al aflo 2006 de poblacion
corespondiente a los distintos estratos socioeconémicos en CABA.

En base a la obtencion del NSE se consulté con la Lic. Maria Eugenia
Royer del Ministerio de Salud del GCBA y con el Lic. Eduardo Manzone,
especialista en Marketing, para el calculo del nivel socioeconémico de la
poblacién del presente trabajo.
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Tabla VI
Distribucion correspondiente a la muestra total de sujetos de poblacion general
segun nacionalidad de la madre y sexo del nifio

N %
Nacionalidad | Argentina 257 61.2
otros paises latinoamericanos 163 38.7
Sexo del niflo | Femenino 188 44.8
Masculino 232 55.2

Total 420 100

Tabla VI
Distribucion correspondiente a la muestra de sujetos de poblacidn general
segun grupos de edad en meses

GRUPOS DE EDAD (MESES) N %

17 a 18 meses 124 29.5

19 a 20 meses 84 20.0

21 a 22 meses 77 18.3

23 a 24 meses 135 32.1

Total 420 100
Tabla VIII

Distribucion correspondiente a la muestra total de poblacién general
segun nivel de instruccién paterno

NIVEL DE INSTRUCCION PATERNO N %
Primario 31 7.4
Secundario 195 46.4
Universitario 194 46.2
420 100

Al examinar las caracteristicas de la muestra obtenida en la Tabla VI res-
pecto a la nacionalidad de la madre, la distribucién presenta una mayor pro-
porcion de madres argentinas (61.2%) y una menor proporcién de madres de
otros paises latinoamericanos (38.7%). La distribucién obtenida con respecto
al sexo del nifo es similar en ambos sexos, levemente mayor para el sexo
masculino, 55.2% versus 44.8% para el sexo femenino.
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Tabla IX
Distribucion correspondiente a la muestra total de poblacidon general segiin NES

NES N %

ABy C1 Alto-medio alto 54 12.8
Cc2 Medio-medio 103 24.5
C3 Medio bajo 119 28.3
D1 Bajo superior 98 23.3
D2 Bajo inferior 34 8.1
E Marginal 12 2.9
Total 420 100

En cuanto a la distribucién correspondiente a los grupos de nifios por
edad en meses (ver Tabla VII) se observa que la proporcién es mayor en los
dos grupos extremos, es decir que hay mayor proporcion de ninos con edad
cronologica entre 17 y 18 meses (29.5%) y en los ninos con edad de 23 y 24
meses (32.1%), siendo menor la proporcién de ninos con edades entre 21 y
22 meses (18.3%) y entre 19 y 20 meses (20%).

Como se ve en la Tabla VIII la distribuciéon en base al nivel de instruccion
paterno es similar a la distribucion obtenida sobre el nivel de instruccién
materno, como se observa en la Tabla V, siendo levemente mayor para los
padres con niveles de educacion secundaria incompleta y completa 46.4%,
frente al 46.2% obtenido por las madres del mismo nivel. El nivel de ins-
truccion superior los padres obtuvo un 46.2% frente a un 46% obtenido por
las madres en el nivel equivalente. Las madres obtuvieron mayor proporcion
que los padres (7.9% vs. 7.4%) en el nivel educativo primario.

Respecto del nivel socioeconémico, en la Tabla IX se observa que los por-
centajes son similares a los tomados como referencia por la Asociacion
Argentina de Marketing, en base a la Encuesta Permanente de Hogares ela-
borada por el INDEC para el ailo 2006, sobre el NES 2006 para los distintos
estratos socioeconomicos en CABA.

Submuestra de poblacion general para pruebas test-retest

Dado que la propuesta consider6 obtener el nivel de confiabilidad del M-
CHAT a través de pruebas test-retest un mismo entrevistador administré la
entrevista a una submuestra luego de un periodo que oscil6 entre 10y 15
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dias de la toma inicial. De esta manera se trabaj6é con aproximadamente un
13% de la muestra original, obteniendo 52 cuestionarios efectivos. La dis-
tribucion obtenida abarco todos los niveles de instruccion y edad materna.
Respecto al sexo de los nifios, se obtuvo un 50% de nifios y un 50% nifas.

Submuestra de poblacion general para prueba acuerdo entre padres
del M-CHAT

Para valorar el grado de acuerdo entre padre y madre se aplicé el cues-
tionario a ambos padres por separado aproximadamente a un 15% de la
poblacién general obteniendo 64 cuestionarios efectivos.

Procedimiento para obtener la muestra de poblacion clinica

La muestra de nifos derivados a servicios o centros de atencion para per-
sonas con TEA estuvo constituida por nifios con diagnéstico de TGD subtipo
autismo y TGD sin especificar segin DSM-IV-TR con una edad del desarro-
llo entre los 18 y los 24 meses obtenida a través del CAT (Capute, 1996) y
una edad cronolégica de 18 a 144 meses. Fue necesaria la administracion del
CAT para poder emparejar las muestras de poblacién general y poblacion cli-
nica en edad del desarrollo, debido a la utilizacién de la técnica de grupos
contrastados, considerando también los criterios de exclusion.

Para estimar la edad del desarrollo de la poblacién con TEA, en princi-
pio se consultd, por indicacion de la Dra. Casullo, a la Prof. Haydee Eche-
verria, quien aconsej6 el uso del CAT/CLAMS por ser un instrumento facil,
de rapida aplicacion, e indicé contactar a la Dra. Contreras, del Hospital
Garrahan, quien finalmente capacité a los entrevistadores, en la adminis-
tracion de dicho instrumento.

Las particularidades encontradas en cada institucion, los recursos huma-
nos y materiales disponibles hicieron que la modalidad de administracion de
la escala del desarrollo CAT varie de acuerdo a ellas, pero no se modifico la
modalidad autoadministrada del M-CHAT, excepto en algunos de los casos
del Hospital Garrahan.

El M-CHAT fue autoadministrado y en los casos procedentes del Hospi-
tal Garrahan el cuestionario fue administrado por un evaluador, previamente
capacitado.

Afin de responder a todos los criterios mencionados es que se amplié la
gama de instituciones y profesionales donde poder obtener los casos nece-
sarios. Con respecto a ello, se obtuvo un detalle de instituciones pdblicas y
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privadas y de ciertos profesionales a contactar en ellas, asi como también
profesionales particulares que realizan su practica clinica en CABA. Se
encontraron numerosas dificultades en la recoleccion de datos de esta mues-
tra presentandose como impedimentos, fundamentalmente el uso del DSM-
IV-TR para el diagnéstico y el encontrar nifios con TEA con edad del des-
arrollo entre 18 y 24 meses y con la edad cronolégica maxima de 144 meses.
Esta situacion conllevé tener que incluir instituciones o centros de atencién
a personas con autismo del conurbano bonaerense.

La recoleccion de datos de la muestra clinica se efectud entre los meses de
julio de 2008 y julio de 2009 segun el criterio de Abramson y Abramson (1999).

En cuanto al género, se tomé en consideraciéon una razén hombre-mujer
de 4.3:1 (Fombonne, 2005), sin embargo en los centros de atencién directa
a personas con TEA, publicos y privados a los que se concurrié para la admi-
nistracion del cuestionario, se encontré una razén promedio de 9:1. En la
escuela de educacion especial San Martin de Porres la razén encontrada fue
7:1, en el centro Centro Argentino Integral de Tratamiento Individualizado
(CAITI) 10:1, en la Fundacién Mensajes del Alma 9:1, y segin lo informado
por el Dr. Cukier, en el Tobar Garcia 10:1. También se establecié contacto
telefénico con el vicedirector del centro educativo para nifios con trastornos
emocionales severos de GCBA (CENTES 2) y especificd que histéricamente
la razén encontrada en esas instituciones fue siempre 12: 1 o mas, incluso
en el CENTES 1.

Caracteristicas de la Muestra y Submuestra de poblacién clinica

En resumen de las instituciones visitadas durante el estudio se obtuvieron
112 cuestionarios efectivos de centros de atenciéon para personas con TEA de
CABA 'y conurbano bonaerense, 18 cuestionarios del Hospital de pediatria,
Servicio de Atencion Médica Integral para la Comunidad (SAMIC) Prof. Dr.
Juan P.Garrahan, de CABA 'y 10 cuestionarios de nifios con TEA atendidos por
diferentes profesionales.

Caracteristicas sociodemogréficas de la poblacién clinica.

La muestra de sujetos de poblacion clinica estuvo compuesta por 140
casos. De esos 140 casos, los cuestionarios fueron respondidos en un 88.6%
por la madre, en un 4.3% por el padre y en un 7.1% por un adulto a cargo
del cuidado del nifio (abuelos, tios). Estos datos reflejan que la madre con-
tinda siendo el principal encargado del cuidado de la salud de los nifios en
nuestro contexto, y responsable de los distintos cuidados (Samaniego, 1998).
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Se obtuvieron 84 casos con diagnéstico de TGD trastorno autista y 56
casos con diagnoéstico de TGD sin especificar, segin DSM-IV-TR, con una
proporcion de un 60% y un 40% respectivamente.

Se intentd controlar la distribucion de la muestra en términos del sexo de
los nifos y su nivel socioeconémico.

Tabla X
Distribucion correspondiente a la muestra total de participantes de poblacidn
clinica segun nacionalidad de la madre y sexo del nifio

N %
Nacionalidad | Argentina 130 92.9
otros paises latinoamericanos 10 7.1
Sexo del niflo | Femenino 18 12.9
Masculino 122 87.1
Total 140 100

Tabla XI
Distribucion correspondiente a la muestra total de poblacidn clinica
segun nivel de instruccién paterno

NIVEL DE INSTRUCCION PATERNO N %
Primario 7 5.0
Secundario 63 46.4
Universitario 70 50.0
Total 140 100

Como se observa en la Tabla X, hay una mayor proporcién de madres
argentinas (92.9%) y una menor proporcion de madres de otros paises lati-
noamericanos (7.4%). Sin embargo, con respecto al sexo, se encontré con
una proporcion de 87.1% varones vs. 12.9% mujeres, atin previendo que en
la poblacion clinica lo esperable era una razén de 4 varones por 1 mujer.

Como se ve en la Tabla XI, la distribucién en base a nivel de instruccion
paterno es similar a la distribucion obtenida en base a nivel de instruccion
materno, encontrandose subrepresentado en nivel de instruccion universi-
tario en los padres con un 50% vs. el 43.3% en el mismo nivel de instruccion
para las madres.
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Tabla XII
Distribucion del NES correspondiente a la muestra total de participantes
de poblacion clinica

NIVEL SOCIOECONOMICO N %

AByC1 36 25.7
C2 31 22.1
C3 42 30.0
D1 20 14.3
D2 7 5.0
E 4 2.9
Total 140 100

En cuanto al nivel socioeconémico (ver Tabla XII) la proporcion resulté
adecuada con una diferencia mayor en el nivel AB'y C1 de 27.5% vs.12.8%
en poblacién general y una proporciéon menor en el nivel D1 (14.3%) en
comparacion con la poblacién general (23.3%).

Afin de lograr respetar que las distribuciones fueran semejantes con res-
pecto a las variables sociodemograficas, se extendi6 el trabajo de campo el
mayor tiempo posible. Si bien no se logré acabadamente, se consider6 que
los valores obtenidos permitieron llevar a cabo anélisis satisfactorios y ade-
cuados sobre todo teniendo en cuenta que la principal variable, nivel de ins-
truccion materno, no presenté diferencias estadisticamente significativas
entre dichas muestras (}? = 0.776).

Submuestra de poblacion clinica para pruebas test-retest

Dado que la propuesta consideré obtener el nivel de confiabilidad del M-
CHAT a través de pruebas test-retest, un mismo entrevistador administré la
entrevista a una submuestra luego de un periodo que oscil6 entre 10y 15
dias de la toma inicial. De esta manera se trabaj6é con aproximadamente un
23% de la muestra original, obteniendo 33 cuestionarios efectivos.

Submuestra de poblacion clinica para prueba acuerdo entre padres del M-CHAT

La distribucion obtenida para el acuerdo entre padres en poblacién cli-
nica abarc6 un 9.2% de nifas y 90.8% de nifios. De esta manera se trabajé
con aproximadamente un 46% de la muestra original, obteniendo 65 cues-
tionarios efectivos.
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Procedimientos para garantizar aspectos éticos en las investigaciones
con sujetos humanos

Después de tramitar las autorizaciones administrativas y establecer los
acuerdos necesarios para aplicar el M-CHAT, se elaboraron los diferentes ins-
trumentos que acompaiiaron durante la fase de validacion a la herramienta
de cribado como son un modelo de consentimiento que debe ser firmado por
los padres y la adaptacion de los datos personales asociados al M-CHAT
argentino de acuerdo al servicio donde fue utilizado. Debido a que el pro-
yecto englob¢ a profesionales de diferentes ambitos, se procedié a constituir
los distintos grupos de recoleccion de datos, estableciendo diferentes reu-
niones formativas y de discusién con ellos.

Ante la disposicion a participar de los profesionales, se entregd material
informativo asi como material necesario para la investigacion, pasando pos-
teriormente a describir los instrumentos que se utilizaron para obtener las
diferentes medidas psicolégicas, las pautas a seguir durante el proceso y per-
filar el consentimiento informado para padres que deberian entregar en la
consulta.

RESULTADOS

El analisis de datos se efectu6 por medio del Statistical Package for the
Social Sciences para Windows, version 15.0.1 (SPSS, 2006).

Validez de criterio del M-CHAT a través de la técnica de grupos contrastados

Se presentan a continuacion los distintos analisis efectuados para exa-
minar el poder de discriminacion del instrumento.

Los puntajes por items del M-CHAT fueron calculados separadamente
para la muestra de poblacién clinica y para la muestra de poblacion gene-
ral, utilizando una Tabla de contingencia con la prueba de Chi cuadrado,
para observar diferencias significativas en las puntuaciones de los items para
ambas poblaciones. EIl M-CHAT discrimina entre la muestra de poblacién
general y la muestra de poblacioén clinica. Se obtuvieron valores de signifi-
cacion <.000 en todos los items salvo en el item 16: «Camina», en el que las
diferencias no fueron estadisticamente significativas.

Puntos de corte del M-CHAT

Para conocer el punto de corte mas adecuado se sigui6 el criterio de
Robins et al. (2001), indicando un screening con riesgo positivo cuando hay
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falla en 3 de cualquiera de los 23 items del M-CHAT o 2 de los 6 items cri-
ticos (2, 7,9, 13, 14, 15).

Dadas las frecuencias encontradas en poblacion general, se procedié a
evaluar si se encontraban diferencias significativas entre los nifios que die-
ron positivo y los que dieron negativo, con respecto a las distintas variables
sociodemogréficas. No se encontraron diferencias significativas con relacion
al sexo del nifo, nacionalidad de la madre, lugar de procedencia, nivel de
instruccion materno, edad de la madre, nivel socioeconémico, evaluados por
el Test de Chi-cuadrado.

Como se observa en la Tabla XlII, hay un mayor porcentaje de nifios y
nifas que resultaron positivos en el M-CHAT con edades comprendidas entre
los 17 meses 20 dias y los 20 meses, 7.2% vs. 1.4% de nifios y nifias con
edades comprendidas entre los 21 y los 24 meses 20 dias, alcanzando una
significacion estadistica %? = 8.6000; p<.003.

Tabla Xl
Resultados del M-CHAT en poblacién general segin edad del nifio en meses
EDAD
RESULTADO DEL TEST 17 A 20 MESES 21 A 24 MESES TOTAL
N % N % N %
Negativo 193 92.8 209 98.6 402 95.7
Positivo 15 7.2 3 1.4 18 4.3
Total 208 100 212 100 420 100

El anédlisis se efectu6 también para la poblacién clinica sobre variables
sociodemograficas. No se encontraron diferencias estadisticamente signifi-
cativas segun el resultado del test en relacion al sexo, lugar de procedencia,
nivel de instruccion materno, nacionalidad de la madre, nivel socioecono-
mico, edad materna, y edad del nifo o nina.

Confiabilidad del M-CHAT

La confiabilidad de la prueba fue analizada a través de las técnicas de
test-retest en poblacion general y poblacién clinica, acuerdo entre padres en
poblacién general y poblacién clinica y consistencia interna del instrumento
también en ambas poblaciones.
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Test-retest

Se administré por segunda vez la prueba a un 12% de la muestra de
poblacién general (n=52) entre 10 y 15 dias de la primera aplicacién, obte-
niéndose 52 cuestionarios efectivos. Los resultados se analizaron utilizando
una evaluacién de concordancia por el indice de Kappa (Wong et al., 2004)
obteniéndose un valor de 1.

También se administr6 nuevamente la prueba a un 23% (n = 33) de la po-
blacién clinica entre 10 y 15 dias de la primera aplicacién, obteniendo un to-
tal de 33 de cuestionarios efectivos. El indice de Kappa que se obtuvo fue de 1.

Acuerdo entre padres

A un 16% de la muestra de poblaciéon general (n = 64) se le administré
el instrumento a ambos padres separadamente, con el fin de analizar el
acuerdo entre las respuestas de ambos. Se utilizé6 una evaluacién de con-
cordancia por el indice de Kappa (Wong et al., 2004) obteniéndose un valor
de 0.792.

Asimismo se valoré el nivel de confiabilidad a partir del calculo de
acuerdo entre padres, a una submuestra de padres de poblacion clinica n =
65 o sea, un 45.7% de la poblacion clinica, obteniéndose una evaluacién de
concordancia por el indice de Kappa con un valor de 0.66.

Consistencia interna

Se evalud la consistencia interna del instrumento a través del calculo de
coeficiente Alfa de Cronbach (Robins et al., 2001).

El valor de Alfa para el puntaje total del M-CHAT en poblacién general
es de 0.736 y para poblacion clinica es de 0.752.

Entrevista de seguimiento

A fin de confirmar el resultado obtenido a través del M-CHAT en los casos
positivos (n = 18) de poblacion general, se administré la M-CHAT, entrevista
de seguimiento, teniendo en cuenta lo sugerido por Robins, Fein, Barton y
Green (2001). De los 18 casos, 17 pudieron ser evaluados por un profesio-
nal especializado en la aplicacion de los criterios diagnésticos del DSM-1V-
TR, 1 caso positivo no pudo ser localizado. Se obtuvo que 2 nifios resulta-
ron positivos a través de la entrevista de seguimiento, obteniendo el mismo
resultado al ser evaluados con los criterios diagnoésticos del DSM-IV-TR. Asi
mismo, los negativos en la M-CHAT entrevista de seguimiento (n = 15) tam-
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bién obtuvieron un resultado negativo en los criterios diagnésticos del DSM-
IV-TR. Se seleccionaron ademas aleatoriamente, 80 casos de poblacion gene-
ral que habian dado negativo en el M-CHAT y se evaluaron con los criterios
diagnosticos del DSM-IV-TR'y con la entrevista de seguimiento corroborando
el resultado también en esta poblacion.

Ademas se realizé la M-CHAT entrevista de seguimiento a 4 casos de
poblacioén clinica que dieron M-CHAT negativo con el objeto de verificar el
resultado del cuestionario M-CHAT y la comprension de algunos items por
parte de los padres, dando positivas las entrevistas en 3 casos.

En total se realizaron M-CHAT entrevistas de seguimiento y entrevistas
para diagnostico segin DSM-IV-TR a 101 casos.

Tabla XIV
Distribucion segun resultado del M-CHAT para poblacién general
y poblacion clinica

RESULTADO TEST
) TOTAL
POBLACION NEGATIVO POSITIVO
N % N % N %
poblacién general 402 99.0 18 1.7 420 75.0
poblacién clinica 4 1.0 136 88.3 140 25.0
Total 406 100 154 100 560 100

En resumen, un total de 5 entrevistas de seguimiento fueron positivas, 2
de las cuales, pertenecian a poblacién general y 3 a poblacion clinica.

Con respecto a los 2 casos positivos de poblacién general, uno de ellos
cumplié con los criterios diagnésticos para TGD trastorno autista y el otro,
para TGD sin especificar segiin DSM-IV-TR.

Se confirmé que la entrevista de seguimiento del M-CHAT dio positivo
para 3 de los 4 M-CHAT negativos en poblacion clinica (ver tabla XV). El
cuarto caso al ser evaluado, cumplié los criterios diagnésticos del trastorno
de Asperger, segliin el DSM-IV-TR, obteniendo un resultado de M-CHAT
negativo y de entrevista de seguimiento negativa, pero siendo positivo pa-
ra TEA.
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Tabla XV

Distribucion segun resultado de la entrevista de seguimiento para poblacion

general y poblacion clinicaEntrevista de seguimiento

ENTREVISTA DE SEGUIMIENTO

TOTAL
NEGATIVA POSITIVA
N % N % N %
Poblacion general 95 94.0 2 2.0 97 96.0
Poblacion clinica 1 1.0 3 3.0 4 4.0
Total 96 95.0 5 5.0 101 100.0

Sensibilidad y especificidad

Para validar si el M-CHAT es confiable se lo confront6 con otra prueba
de probada confiabilidad, es decir, que es positiva ante el TEA y negativa ante
la ausencia de él. Esta prueba, denominada habitualmente gold Standard es
el DSM-IV-TR para el autismo. Se tomaron en cuenta los 237 participantes
a los que se les administré el DSM-IV-TR (140 participantes pertenecientes
a poblacion clinica y 97 participantes pertenecientes a poblacion general).

Ambos instrumentos (M-CHAT y DSM-IV-TR) proveen resultados dico-
tomicos, por lo que se utilizé para su confrontacion una tabla de contin-
gencia. La distribucién encontrada se presenta en la Tabla XVI.

Tabla XVI

Resultados del M-CHAT como instrumento de screening en relacion
con el resultado del DSM-IV-TR

PRESENTE AUSENTE TOTAL
M-CHAT Positivo 136 17 153
Negativo 4 80 84
Total 140 97 237

El valor predictivo del test resulta ser la proporcién de sujetos con la
enfermedad entre los sujetos que han sido positivos en el test. Mide la pro-
babilidad de que una persona con resultado positivo tenga la enfermedad
(Abramson, 1988). En este caso el valor predictivo de un test positivo es de
90% (136/153) y el de un test negativo es de un 95% (80/84).
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En el mismo sentido, la sensibilidad del M-CHAT resulté ser de 97%
(136/140) y su especificidad de 82% (80/97).

Cuando la entrevista de seguimiento es unida al M-CHAT como dispo-
sitivo examinador (Robins, 2008), la sensibilidad es de 99% (141/142) y la
especificidad de 100% (95/95), el valor predictivo positivo es de 100%
(141/141) y el valor predictivo negativo es de 99% (95/96). Estos resultados
confirman la sugerencia de Robins (2008) sobre utilizar la entrevista de segui-
miento para aumentar el valor predictivo positivo, el valor predictivo nega-
tivo, la sensibilidad y la especificidad del test.

Porcentaje de items fallados

Para obtener la distribucion porcentual de los items fallados en poblacién
general (ver tabla XVII), después de la administracion del cuestionario, la
muestra fue dividida primero, en dos grupos de acuerdo al resultado del M-
CHAT: grupo con M-CHAT negativo y que no requirié seguimiento (n = 402)
y grupo con M-CHAT positivo que recibié un [lamado telefénico para reali-
zar la entrevista de seguimiento (n = 17), resultando 15 negativas, sobre las
que se obtuvieron los items fallados. También se calculé el porcentaje de
items fallados en los casos que finalmente recibieron el diagndstico confir-
matorio de TEA a través del DSM-V-TR (n = 2), que habian obtenido también
resultado positivo en la entrevista de seguimiento del M-CHAT.

Como se observa en la Tabla XVII, més de la mitad de los items del M-
CHAT (después de la confirmacion telefonica), fueron capaces de identificar
a los ninos con TEA, siendo los que discriminan los items 5, 6, 7, 9, 10, 11,
14,15, 17,20, 21, 8, 13 y 22, Gltimos tres items son los que identifican al
100% de los nifios con TEA.

Sin embargo, los items 1, 2, 3, 4, 12, 16 18 19 y 23, no discriminaron
a los casos que finalmente fueron diagnosticados con TEA a través del
DSM-IV-TR.

En cuanto a la muestra de poblacién clinica (n = 140), después de la
administracion del cuestionario, fue dividida primero, en dos grupos de
acuerdo al resultado del M-CHAT: grupo con M-CHAT positivo y que no
requirié seguimiento (n = 136) y grupo con M-CHAT negativo que recibié un
llamado telefénico para realizar la entrevista de seguimiento (n = 4) resul-
tando 3 positivas para TEA.
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Tabla XVII
Distribucidon porcentual de items fallados para cada subgrupo de poblacién general

) NO REQUIRIERON ENTREVISTA DE EVALUADOS CON
{TEMS FALLADOS SEGUIMIENTO SEGUIMIENTO NEGATIVA DSM-IV-TR +
(N = 402) (N=15) (N=2)
1 1.0 6.7 0
2 0.2 0 0
3 0 0 0
4 2.0 53.3 0
5 0 26.7 50.0
6 1.0 20.0 50.0
7 0.7 13.3 50.0
8 2.7 33.3 100.0
9 0.5 13.3 50.0
10 0.5 13.3 50.0
11 2.0 53.3 50.0
12 0 0 0
13 0.2 6.7 100.0
14 0 13.3 50.0
15 0.5 13.3 50.0
16 0 0 0
17 1.5 13.3 50.0
18 0.5 333 0
19 0.2 20.0 0
20 2.5 6.7 50.0
21 0.2 6.7 50.0
22 1.7 20.0 100.0
23 1.2 20.0 0
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DISCUSION Y CONCLUSIONES

El objetivo de este trabajo ha sido evaluar las propiedades psicométricas
del M-CHAT en la discriminacion de casos de autismo en una poblacién
urbana de la Argentina en niflos con una edad del desarrollo comprendida
entre 18 y 24 meses.

El M-CHAT es un cuestionario de screening que evalGa las propiedades
psicométricas para discriminar adecuadamente entre nifios de 18 a 24 meses
de edad pertenecientes a poblaciéon general y nifios que padecen trastornos
del espectro autista (TEA).

En primera instancia, se efectu6 una adaptacion del cuestionario a la co-
munidad argentina y se realizé una prueba piloto en poblacién general. A par-
tir de esto se modifico el item 11 ya que se plantean problemas de compren-
sién con algunos vocablos. En los trabajos de adaptacion y validacion realizados
en Espafa, también fue necesario modificar algunos items (Canal et al., 2006;
2010). Asimismo, en Brasil se realizé una adaptacion ya que se detect6é que
mas del 10% de la poblaciéon no comprendia el término hipersensible que fi-
gura en el item 11 (Losapio & Pondé, 2008), por lo cual fue reemplazado por
muy sensible, el mismo que se modifica para la version argentina de M-CHAT.

Posteriormente, se realiza la administracién o autoadministracion del
cuestionario M-CHAT a padres de 420 ninos y nifas con desarrollo normal
procedentes de consultas pediatricas, centros de atencién primaria en salud
y jardines de infantes de la ciudad de Buenos Aires. También participan
padres de 140 nifios y nifias con diagnostico de Trastorno Autista y Trastorno
Generalizado del Desarrollo sin especificar, segtn los criterios diagnésticos
del DSM-IV-TR, provenientes de centros especializados en la atencién de
personas con TEA de la ciudad de Buenos Aires y del conurbano bonaerense.

Los participantes de poblacion general son seleccionados en la franja eta-
ria comprendida entre los 17 meses y 20 dias, y los 24 meses y 20 dias. A los
participantes de poblacién clinica se los evalta con la escala CAT (Capute,
1996) para poder seleccionar a aquellos que se encontraran dentro de la
misma franja etaria, de modo tal que ambas poblaciones tengan el mismo
nimero de integrantes y asi utilizar la técnica de grupos contrastados.

Cuando el instrumento es autoadministrado, en los casos de los padres
de nifos entrevistados en sala de espera de consultorios de pediatria o de
control del nifio sano, no se presentan inconvenientes. En otras ocasiones, es
administrado correctamente por personal no especializado en salud mental.
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El tiempo que requiere la administraciéon o la autoadministracién a
madres con un nivel de instruccion medio y alto es de 5 a 7 minutos, una
duracion similar a la que se menciona en un estudio realizado en China, ya
que alli la administracion del instrumento se llevé a cabo en 5 minutos
(Wong et al., 2004). En los casos de madres con un nivel de instruccién com-
prendido en primario incompleto y nunca asistié a la escuela primaria, se
hace necesaria la intervencion de un entrevistador, y se recurre a la utiliza-
cion de las fotos enviadas por Robins et al. (2001), para aclarar la com-
prension de los items 4, 5y 7.

Los datos sociodemograficos y las respuestas de los cuestionarios son pro-
cesados con un programa estadistico y se usa el criterio de Robins et al.
(2001) para evaluar cada uno de los items como positivo o negativo. Asi-
mismo, se considera el criterio de la autora para el punto de corte del cues-
tionario, y se indica un screening con riesgo positivo cuando hay falla en 3
de cualquiera de los 23 items del M-CHAT 6 2 de los 6 items criticos (2, 7,
9,13,14,15).

Es asi que, tras la utilizacion de una de las técnicas mas eficientes para
validar un instrumento de screening, la técnica de grupos contrastados,
comienzan a examinarse los resultados entre los participantes que dan posi-
tivo y negativo en el M-CHAT. Por medio de la exploracion de distintas varia-
bles sociodemograficas, no se encontraron diferencias significativas con rela-
cion al sexo del nifo, nacionalidad de la madre, lugar de procedencia, nivel
de instruccion materno, edad de la madre y nivel socioeconémico. Sin
embargo, se encuentra un mayor porcentaje de cuestionarios positivos en
ninos y nifias mas pequenos, con edades comprendidas entre los 17 meses
20 dias y los 20 meses, 7.2% vs. 1.4% de nifios y nifias con edades com-
prendidas entre los 21 y los 24 meses 20 dias, alcanzando una significacion
estadistica.

Se considera que este hallazgo deviene del haber trabajado en poblacion
general, a diferencia de otros estudios que han realizado la investigacién con
poblacion clinica, con un promedio de edad mayor, motivo por el cual, no
alcanzaron a detectarlos tempranamente.

En el presente trabajo hay una elevada proporcion de nifios de sexo mas-
culino en la poblacién clinica, 87.1% varones vs. 12.9% mujeres. Resulta-
dos similares se hallaron en el trabajo de validaciéon que se realizé en China
(Wong et. al., 2004) en el grupo denominado autista se encontraron 77 nifios
y 10 nifas, es decir, el 88.5% de varones vs. el 11.5% de mujeres. En otros
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estudios relacionados con la presencia de los TEA, también se encontré esta
diferencia, en el Reino Unido (Fombonne et al., 2005) con una proporcién
de 24 varones por cada 3 mujeres.

En este estudio, en la aplicacion de un instrumento de cribado breve a
poblacién general durante los controles pediatricos entre los 18 y 24 meses
de edad del desarrollo, 18 ninos fueron identificados con riesgo de TEA'y 2
casos se confirman con la entrevista de seguimiento del M-CHAT y el diag-
nostico del DSM-IV-TR de una muestra de 420 nifios. Los dos casos positi-
vos que confirmados con la entrevista diagnéstica del DSM-IV-TR reciben,
uno el diagndstico de trastorno autista y el otro el diagnéstico de TGD sin
especificar. Estos son identificados s6lo por medio del cuestionario M-CHAT
y de la entrevista de seguimiento, antes de ser confirmados con el DSM-IV-
TR, lo que sugiere que la implementacion de medidas de deteccién temprana
resulta eficaz para el screening de los TEA en consultorios pediatricos y en
centros de atencion primaria de la salud (Robins et al., 2008).

La confirmacion diagnostica realizada a través del DSM-IV-TR brinda
nueva evidencia sobre el hecho de que la administracion por un experto pro-
porciona suficientes definiciones para los casos de trastorno autista y TGD sin
especificar, por lo que se puede considerar un buen Gold Standard, al igual
que lo sostienen otros autores (Robins et al., 2008; Lord & Risi, 1998; Filipek,
Accardo &, Baranek, 1999; Volkmar, Lord, Bailey A, Schultz & Klin, 2004;
Lord & McGee, 2001).

En relacion con el caso con diagndstico previo de TGD que da negativo
en el M-CHAT, negativo en la entrevista de seguimiento, pero positivo para
TEA segiin DSM-IV-TR con diagnéstico de Sindrome de Asperger (SA), es
importante resaltar que el nifio evaluado presentaba un diagnéstico inco-
rrecto que a través del presente trabajo puede diagnosticarse correctamente.
La presencia de un diagndstico erréneo en un caso puede presumirse dado
que el diagndstico del SA, puede realizarse recién en una edad cronolégica
de alrededor de los 5 o 6 afios.

En el caso del SA, los sintomas aparecen frecuentemente mas tarde, la
edad media de aparicion de la sospecha familiar coincide con los 36 meses.
Los nifios y las nifas con SA, pueden pasar sin problemas el test M-CHAT y
sin embargo padecer el SA (GETEA, 2003).

Muchos nifios no manifiestan de forma clara un SA hasta que no son
expuestos a un mayor grado de demanda social, fundamentalmente de pares,
como ocurre en los colegios de educacion primaria (Hernandez et al., 2005),
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en los que nifios con desarrollo normal, estan en la basqueda de la interac-
cion social, el juego y las amistades. EIl M-CHAT fue disefiado para detectar
ninos con TEA alrededor de los 2 afios y, por lo tanto, es probable que no
detecte a algunos de los nifios con trastorno de Asperger, o con autismo de
alto funcionamiento (Kleinman, et al., 2007).

En relacion a la confiabilidad de la escala, los valores test-retest y acuerdo
entre padres en poblacion general y poblacién clinica son elevados. Cabe
considerar, en comparacion, los valores bajos obtenidos para las pruebas de
acuerdo entre padres en ambas muestras. Siguiendo a Samaniego (1998) esto
no estaria indicando una limitacién del cuestionario, sino el reflejo de los
roles que en la cultura argentina cumplen todavia las madres en relaciéon con
la salud de sus hijos. Son las madres las que, en general, contestan el ins-
trumento y cuando ambos padres lo hacen, los valores resultan diferentes.

Otra medida de confiabilidad del instrumento, son los buenos niveles de
consistencia interna encontrados tanto para la poblacion clinica como para
la poblacién general. Esto da cuenta de que el instrumento evalta conduc-
tas de TEA en nifos de la poblacion general en Argentina.

Los altos valores de sensibilidad, especificidad del instrumento asi como
buenos valores predictivos positivo y negativo hallados ponen de manifiesto
la propiedad del cuestionario para que sea valida su aplicacion a nivel pobla-
cional por su alta capacidad discriminativa, que aumenta notablemente
cuando se le suma la entrevista de seguimiento telefénica del M-CHAT.

Como se ha mencionado previamente, el punto de corte para el riesgo de
TEA se basa en los criterios dados por Robins et al. (2001). Sin embargo, a tra-
vés de la tabla realizada para observar los items fallados en poblacién gene-
ral, los items que mas fallan no coinciden en su totalidad con los items cri-
ticos de Robins et al. (2001). Los items 7,9, 13, 14 y 15 concuerdan con los
denominados items criticos por Robins (2001).

Estas diferencias entre los items que mejor discriminan también fueron
encontradas en las investigaciones realizadas en Espafa (Canal et al., 2006)
y los items clave fueron el 2, 14, 6, 9, 21 y 13; mientras que en China (Wong
et al., 2004) encontraron que los items clave son el 13, 5,7, 23,9, 15y 2.

En el Gltimo trabajo espafiol (Canal, Garcia, Tourifio, Santos, Martin, Gui-
suraga, Garcia, L., Garcia, M. & Posada, 2010) los items encontrados fueron
6,7,13,14,15,19, 20,17 y 23, de los cuales el 7, 17 y el 21 discrimina-
ban el 70% de los casos.
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La investigacion hecha en Japon (Inada, Koyama, Inokuchi, Kuroda &
Kamio, 2010) consideré los items 5, 6, 7,9, 13, 15, 17, 21, y 23 como los
mejores para discriminar los TEA.

En suma, todos los trabajos presentan los siguientes items criticos en
comun con el criterio de Robins et al. 2001, (2, 7,9, 13, 14, 15):

1) Trabajo realizado en China (Wong et al., 2004): 2, 7,9, 13y 15.
2) Trabajo realizado en Espaia (Canal et al., 2006): 2,9, 3 y 14.

3) Trabajo realizado en Espana (Canal et al., 2010): 7, 13, 14 y 15.
4) Trabajo realizado en Japo6n (Inada et al.2010): 7, 9, 13 y 15.

En torno a la cantidad de items fallados para establecer el riesgo TEA en
el presente estudio, se establece que a partir de 2 items fallados aumenta
exponencialmente el riesgo de TEA. En el trabajo realizado en Espafia (Canal
et al., 2010), a través de un analisis de regresion logistica, estimaron el
aumento del riesgo de TEA a partir de 5 items fallados. En China (Wong et al.
2004) se establecié que el punto de corte 6ptimo fue fallar 6 items cualquiera
de los 23 de la Parte A del CHAT-23. Sin embargo, el trabajo realizado en
Japén (Inada et al., 2010) propone una version corta del M-CHAT con los
items 5,6,7,9,13,15,17,21,y 23, y considera el punto de corte 6ptimo
fallar en 1 de los nueve items.

Aunque este no es un estudio de prevalencia, se observan resultados en
este sentido. En comparacion con los datos obtenidos de diferentes articulos
en los que se han encontrado que 6 nifios por cada 1.000 presentan un TEA
(Baird et al., 2006; Fombonne, 2005; Harrison, O’Hare, Campbell, Adamson,
& McNeillage, 2006; Williams, Higgins, & Brayne, 2006), en el presente estu-
dio la prevalencia es de 4.8 por cada 1000. En los trabajos de adaptacion y
validacion del M-CHAT en Espaia (Canal et al., 2010) se hall6 una preva-
lencia de 9 por cada 1000 y 2.9 por cada 1000.

No obstante, otros estudios del M-CHAT plantearon mayores tasas de pre-
valencia, 30 por cada 1000 (Robins et al., 2001); 20 por cada 1000 (Klein-
man et al., 2007) y 65 por cada 1000 (Kleinman, Robins, Ventola, Pandey,
Boorstein, Esser et al., 2008), a excepcion del trabajo de Robins et al. 2008,
en el que se encontr6 una prevalencia de 4 por cada 1000, dato similar al
encontrado en el presente.

A partir del presente estudio se plantea la utilidad del empleo del ins-
trumento en dos fases de seleccion: el uso del M-CHAT autoadministrado o
administrado a padres y la entrevista de seguimiento telefénica posterior, tal
como se indica en la actualidad. (Robins et al., 2008; Canal et al. 2010).
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El M-CHAT es un instrumento de screening eficaz de utilidad para el
médico clinico en su actividad diaria y para los especialistas en pediatria. La
utilizacion del M-CHAT en una poblacién pediatrica no seleccionada cons-
tituye un examen de Nivel | (Robins et al., 2001) que corresponde a la vigi-
lancia del desarrollo. Es imprescindible controlar el desarrollo infantil como
una rutina del programa de seguimiento del nifio sano. El examen de Nivel
| debe ser aplicado a todos los nifios y nifias de modo tal que aporte al pedia-
tra una razonable certeza acerca del desarrollo normal del nifio (Hernandez
et al., 2005).

Es relevante realizar observaciones para controlar el desarrollo normal del
nifo y estar atento a sefales de alerta o banderas rojas (Wetherby & Woods,
2004) que puedan colaborar para que se logre una deteccion precoz de di-
versas patologias (Filipek et.al., 1999). La indicacién de una evaluacién es-
pecifica para diagnoéstico de TEA y su posterior confirmacion permitirian una
intervencion temprana, que posibilitaria (Guralnick, 1997), sin duda, un me-
jor pronéstico a largo plazo (Dawson & Osterling, 1997; Fenske, et al., 1985;
Harris & Handleman, 2000; McGee, Moriré & Daly, 1999; Rogers, 1998).

La realizacion de este trabajo, entre otras cuestiones, pone en evidencia
que la informacién que aportan los padres sobre el desarrollo de sus hijos,
en distintos momentos evolutivos, es relevante para determinar la necesidad
de tratamientos que el nifo pudiera requerir. Esto se sustenta en investiga-
ciones que ponen de manifiesto que la gravedad de los sintomas influye
sobre el diagnostico, ya que los casos mas graves son los que resultan iden-
tificables con mayor facilidad, tanto por padres como por profesionales (Man-
dell, Novak & Zubritsky, 2005).

Sices, Feudtner, McLaughlin, Drotar y Williams (2004), sugieren que los
pediatras no suelen considerar algunas preocupaciones de los padres sobre
aspectos concretos del desarrollo de sus hijos (como tardar en hablar o esca-
sas habilidades de interaccion social) que pueden ser indicadores de riesgo
o sefnales de alarma de alguna alteracién evolutiva grave.

Los datos disponibles indican que, aproximadamente, el 30% de los
padres empiezan a reconocer signos que los llevan a preocuparse antes de
que el nifio tenga un afio de edad, y que entre el 80% y el 90% de los padres
se muestran preocupados por algtin aspecto de la evolucién de su hijo antes
de que el nifo cumpla 24 meses (De Giacomo & Fombonne, 1998).

Aunque el formato del M-CHAT es simple y el nivel de lectura se consi-
dera de aproximadamente 6 © grado (Robins et al. 2008), en el presente estu-
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dio se utilizan las fotos que fueron enviadas por Robins et al. (2001) para faci-
litar la comprension de algunos items a algunas madres con minimo nivel de
instruccion. Es de destacar que solamente en un trabajo anterior se incluye-
ron algunas familias de bajos recursos econémicos (Robins et al. 2008), en
ese mismo estudio la autora menciona que su muestra podria estar sesgada
para familias de niveles socio-econémicos altos y que se estan haciendo
esfuerzos para acrecentar la representacion de grupos familiares de NES bajo
mediante el aumento de la proyeccion general para las clinicas urbanas. Esta
situacion ha sido tenida en cuenta en el presente trabajo.

Limitaciones del estudio

El tamano de la muestra puede ser considerado una limitacion del pre-
sente trabajo. No obstante, dos cuestiones relacionadas con la muestra han
intentado dar fortaleza al estudio.

Por un lado el hecho de la inclusion de poblacién general a diferencia de
estudios anteriores que trabajaron fundamentalmente con poblacién clinica
(Robins et al. 2001; Wong et al. 2004; Canal et al., 2006).

Por otro lado, el haber emparejado ambas poblaciones por edad del des-
arrollo aplicando la escala CAT (Capute, 1996 brinda un mayor sustento en
relacion a la utilidad y capacidad discriminativa del M-CHAT. Por lo ante-
dicho, es que se ha encontrado mayor porcentaje de cuestionarios positivos
de poblacién general en nifos y nifas con edades comprendidas entre los 17
meses 20 dias, y los 20 meses, con lo cual se alcanza una significacion esta-
distica.

Una limitacion, se encuentra en la seleccion de la muestra de poblacion
clinica, no siempre precisa, dada la dificultad en el diagnéstico a través de
instrumentos internacionalmente reconocidos como el DSM-IV-TR, ADOS-
G o0 ADI-R, algunos de los cuales no se encuentran adaptados y validados
para la cultura argentina. En nuestro pais, hay una elevada proporcién de per-
sonas con TEA que no tienen diagndstico de acuerdo con las escalas indi-
cadas por consensos internacionales y atin en la actualidad muchos profe-
sionales no las utilizan (Robins et al., 2001; Robins et al, 2008; Canal et al.
2006; Canal et al.2010; Wong et al. 2004; Inada et al., 2010).

Otro problema que se plantea es que no se pudo localizar un caso posi-
tivo. Seglin se plantea en la literatura la pérdida de casos es una situacién que
ocurre con frecuencia en los estudios de seguimiento. Esta condicién es
importante porque actualmente no hay ningin método eficaz para detectar
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todos los casos posibles que se hayan perdido. La participacion es volunta-
ria y el sistema sanitario argentino no cuenta con los elementos necesarios
para identificar a todos los nifios que participan en este tipo de estudios y
puedan recibir un diagnéstico de TEA. Tampoco se encontraron datos acerca
de que los sistemas sanitarios de Estados Unidos o de Espafia tengan proce-
dimientos identificatorios para resolver este tipo de situaciones (Robins et
al.2008, Canal et al., 2006).

Una situacion que acarrea dificultades, es que el M-CHAT fue disefiado
para detectar los casos de nifios con TEA alrededor de los 2 afios de edad, y,
por lo tanto, es probable que no se descubran algunos casos de nifios con
trastorno de Asperger, o aquellos con autismo de alto nivel de funciona-
miento. Algunos médicos, quiza no administren un cuestionario en una
segunda oportunidad de screening, por ejemplo a los 36 o0 48 meses, porque
el nifo o nifia ya respondié el cuestionario de manera apropiada en la pri-
mera ocasion, es decir, entre los 18 y 24 meses, sin embargo a partir de este
estudio surge la recomendacion que un cuestionario especifico para los tras-
tornos del espectro autista deberia administrarse teniendo en cuenta el grupo
de edad.

Conclusiones

En este estudio, se sefalan los items criticos para elaborar una version
corta del M-CHAT para la Republica Argentina y se informa sobre la plena
utilidad de dicha version como instrumento de cribado para la deteccion pre-
coz de los TEA.

Disponer de este instrumento es el primer paso para hacer un estudio epi-
demiolégico sobre una gran poblacién que se proyecte en la edad com-
prendida entre los 18 y 24 meses, y luego realizar un seguimiento en la etapa
de escolaridad, a una edad en la que el TEA es probablemente ya detectado
en todos los nifos, lo cual seria la mejor manera de determinar la verdadera
prevalencia.

Los estudios como el presente alcanzaran un valor practico para los
pacientes y sus familiares cuando la aplicacion de este instrumento se rea-
lice en la consulta de manera sistematica. Esto permitira aumentar la detec-
cion precoz, la realizacion de diagnésticos mas certeros, el acceso a la inter-
vencioén temprana y a un mejor pronéstico. Todo esto reportard, sin duda, en
una considerable mejora en la calidad de vida de las personas con TEA'y en
la de sus familias.
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Cuestionario del Desarrollo Comunicativo y Social en la Infancia

APENDICE A

(M-CHAT argentino)

Seleccione, rodeando con un circulo, la respuesta que le parece que
refleja mejor cémo su nifio o nifia actda NORMALMENTE. Si el comporta-
miento no es el habitual (por ejemplo, usted solamente se lo ha visto hacer
una o dos veces) conteste que el nifio o nifia NO lo hace. Por favor, conteste
a todas las preguntas.

1.

10.
11.

12.

sLe gusta que lo/la balanceen, o que el adulto le haga
el «caballito» sentdndole en sus rodillas, etc.?

sMuestra interés por otros nifos o nifas?

sLe gusta subirse a sitios como, por ejemplo, sillones,
escalones, juegos de la plaza...?

sLe gusta que el adulto juegue con él o ella

al «cuco aca esta» (taparse los ojos y luego descubrirlos;

jugar a esconderse y aparecer de repente)

sAlguna vez hace juegos imaginativos, por ejemplo

haciendo como si hablara por teléfono, como si estuviera

dando de comer a una mufieca, como si estuviera
conduciendo un auto o cosas asi?

;Suele senalar con el dedo para pedir algo?

sSuele seiialar con el dedo para indicar que algo
le Ilama la atencion?

sPuede jugar adecuadamente con piezas o juguetes
pequeios (por ejemplo autitos, mufiequitos o bloques
de construccioén) sin Gnicamente chuparlos, agitarlos
o tirarlos?

sSuele traerle objetos para ensenarselos?
sSuele mirarle a los ojos durante unos segundos?

sLe parece demasiado sensible a los ruidos?
(por ejemplo, reacciona tapandose los oidos, etc.)

;Sonrie al verle a usted o cuando usted le sonrie?

Si

Si

No
No

No

No

No
No

No

No
No
No

No
No



Adaptacion y validacion del Modified Checklist for Autism in Toddler para poblacion urbana argentina 133

13. ;Puede imitar o repetir gestos o acciones que usted hace?
(por ejemplo, si usted hace una mueca él o ella
también la hace) Si No

14. ;Responde cuando se lo/la Ilama por su nombre? Si No

15. Si usted sefala con el dedo un juguete al otro lado
de la habitacion... ;Dirige su nifio o nifa la mirada

hacia ese juguete? Si No
16. 3Ha aprendido ya a caminar? Si No
17. Si usted esta mirando algo atentamente,

ssu nifio o nifa se pone también a mirarlo? Si No
18. ;Hace su nino o nina movimientos raros con los dedos,

por ejemplo, acercandoselos a los ojos? Si No
19. ;Intenta que usted preste atencion a las actividades

que él o ella estad haciendo? Si No
20. jAlguna vez ha pensado que su nifio o nifia podria

tener sordera? Si No
21. ;Entiende su nifo o nifa lo que la gente dice? Si No

22. ;Se queda a veces mirando al vacio o va de un lado
al otro sin propésito? Si No

23. Si su niflo o nifa tiene que enfrentarse a una situacion
desconocida, jlo/la mira primero a usted a la cara
para saber como reaccionar? Si No

Fecha de hoy

© 1999 Diana Robins, Deborah Fein, & Marianne Barton
Translated by Luisa Manzone, 2008
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APENDICE B

Cuestionario del Desarrollo Comunicativo y Social en la Infancia (M-CHAT)

Entrevista de seguimiento

Puede ser utilizada para la investigacién con fines o propésitos clinicos, pero por favor
no citar o distribuir

Agradecemos al Dr. Joaquin Fuentes, por su trabajo en el desarrollo del formato utilizado
en esta entrevista.

La entrevista de seguimiento del M-CHAT puede conseguirse en forma gratuita desde:
http//www2.gsu.edu/faculty/robins.htm

Para mas informacién por favor contactar a Deborah Fein (Deborah@uconn.edu) o Diana
Robins (drobins@gsu.edu)

© Robins, Fein & Barton, 1999. Traducida y adaptada por Luisa Manzone, 2008

Instrucciones para la entrevista de seguimiento del M-CHAT

Seleccionar los items basados en los registros del M-CHAT. Administre
solo aquellos en los cuales el/los padres indicaron comportamientos que
demuestren riesgo de trastorno del espectro autista y/o aquellos en los que
el auxiliar de investigacion considere no haber obtenido una respuesta ade-
cuada o segura.

Puntue los items de la entrevista de la misma manera como el M-CHAT.
Si un item falla, indicara riesgo de Trastorno del Espectro Autista (TEA). Si dos
0 mas items criticos fallan (items 2, 7, 9, 13, 14, 15) o tres items cualquiera
del total, garantiza la derivacion a un especialista. Por favor tome en cuenta
que fallar la entrevista de seguimiento no diagnostica un TEA, sino que indica
un aumento de riesgo de TEA

Si el auxiliar de investigacion detecta signos de autismo, el individuo
debera ser derivado a un especialista mas alla de la puntuacion del M-CHAT
o entrevista de seguimiento del M-CHAT.

Por favor utilice la pagina del M-CHAT siguiente para registrar las pun-
tuaciones luego de haber completado la entrevista.
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Por favor, transcriba la puntuacién de los items de la entrevista en esta
pagina. Los elementos criticos estan marcados en NEGRITA y los items con
puntuacion inversa, es decir, aquellos para los que una puntacion «Si» indica
un riesgo para el autismo (11, 18, 20, 22) se observan con la palabra
INVERSA.

1. ;Le gusta que lo/la balanceen, o que el adulto le haga
«caballito» sentandole en sus rodillas, etc.? Si No

2. ;Muestra interés por otros nifios o niias? Si  No

3. ;Le gusta subirse a sitios como, por ejemplo, sillones,
escalones, juegos de la plaza? Si No

4. ;Le gusta que el adulto juegue con él o ella
al «cuco acé esta» (taparse los ojos y luego descubrirlos;
jugar a esconderse y aparecer de repente) Si No

5. ;Alguna vez hace juegos imaginativos, por ejemplo
haciendo como si hablara por teléfono, como si estuviera
dando de comer a una mufieca, como si estuviera
conduciendo un auto o cosas asi? Si No

6. ;Suele sefalar con el dedo para pedir algo? Si No

7. ;Suele senalar con el dedo para indicar que algo
le llama la atencién? Si  No

8. ;Puede jugar adecuadamente con piezas o juguetes
pequeios (por ejemplo autitos, mufiequitos o bloques
de construccion) sin Gnicamente chuparlos, agitarlos

o tirarlos? Si No
9. ;Suele traerle objetos para ensefarselos? Si  No
10. ;Suele mirarle a los ojos durante unos segundos? Si No
11. jLe parece demasiado sensible a los ruidos? (por ejemplo,

reacciona tapandose los oidos, etc.) INVERSA Si  No
12. ;Sonrie al verle a usted o cuando usted le sonrie? Si No

13. ;Puede imitar o repetir gestos o acciones que usted hace?
(por ejemplo, si usted hace una mueca él o ella
también la hace) Si  No

14. ;Responde cuando se lo/la llama por su nombre? Si No
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15.

16.

17

18.

19.

20.

21.
22.

23.

Si usted sefiala con el dedo un juguete al otro lado
de la habitacién... ;Dirige su nino o nifia la mirada
hacia ese juguete?

sHa aprendido ya a caminar?

. Si usted esta mirando algo atentamente,

ssu nifio o nifa se pone también a mirarlo?

sHace su nifo o nina movimientos raros con los dedos,
por ejemplo, acercandoselos a los ojos? INVERSA

sIntenta que usted preste atencion a las actividades
que él o ella esta haciendo?

sAlguna vez ha pensado que su nifio o nifa
podria tener sordera? INVERSA

sEntiende su nifo o nifia lo que la gente dice?

sSe queda a veces mirando al vacio o va de un lado
al otro sin propésito? INVERSA

Si su nino o nina tiene que enfrentarse a una situacion
desconocida, ;lo/la mira primero a usted a la cara

¢
para saber como reaccionar?

Puntuacioén de items criticos:

Puntuacion Total:

© 1999 Diana Robins, Deborah Fein, & Marianne Barton.
Translated by Luisa Manzone, 2008

Si
Si

Si

Si

Si

Si
Si

Si

Si

No
No

No

No

No

No
No

No

No
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Figura B1. Hoja de entrevista de seguimiento del M-CHAT para el item 1

1. Usted informé que

balanceado en sus rodillas?

;Es esto aun cierto?

no disfruta de ser hamacado, rebotado,

S
Entonces 1/ella no disfruta
de ser hamacado/a o rebotando| sobre
sus rodillas?
s No >
v
Cuando usted le balanicea o
PASA hamaca a 1/ella, c po
reacciona?

1/ella disfruta de treparse en

Risas y sonrisas S No

Habla o balbucea S No

Pide m s usando el cuerpo, levantando sus braz®s No

Otros (AesSCriba) @ . .

v v

SiNO a todo SiSEa alguno Si otro es una c:

L X respuesta positiya
especifique ejemplios
FALLA \ 4
PASA R
N

are

137
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Figura B2. Hoja de entrevista de seguimiento del M-CHAT para el item 2

2. Usted informé que no muestra interés en otros ninos/as. (Critico)

;Es esto atin cierto?

A

sEntonces su nifio/a, si tiene
alglin interés en otros ninos?

v
Si No \
sCuando usted esta en el patio

de juegos o en el supermercado,
\ 4 su nino/a generalmente responde
a la presencia de otro nifo?

sEl/ella esta interesado/a en nifios
que no son su hermano o hermana?

v v v v
Si No St No

]

A 4

;Cémo responde su nifno/a?

PASO
| (Preguntar todos los items)
Juega con otro nifio/a Si No
— — v
Habla con otro nifio/a Si No
I I FALLA
Comportamiento agresivo Si No
Vocalizaciones Si No
Mira a otro nifio/a Si No
Sonrie a otro nifo/a Si No

Si responde afirmativamente a algtn item: | |

No | | FALLA

En las respuestas tildadas aqui (ej. juegos,

charlas, sonrisas, miradas o vocalizaciones),
sel nifio/a lo hace durante mas de la mitad |——p»
del tiempo?

PASA

Si >
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Figura B3. Hoja de entrevista de seguimiento del M-CHAT para el item 3

Usted informé que a no le gusta subirse a sitios como, por
ejemplo, sillones, escalones, juegos de la plaza...?

3:Es esto aun cierto?

Por lo tanto: a 1/ella le|gusta
treparse a los objetos? Por lo tanto: a 1/ella no [le gu

treparse a los objetos?

s No >
A

A 4 1/ella disfruta de treparse en...
PASA

Escaleras S No

Sillas S No

Muebles S No

Juegos de plazs® No

|
S , a algung No, a ninguno
A

PASA FALLA
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Figura B4. Hoja de entrevista de seguimiento del M-CHAT para el item 4

4. Usted informé que a no le divierte jugar «Cuco acd esta»/es-
condidas (taparse los ojos y luego descubrirlos; jugar a esconderse y aparecer de repente)

,7 ;+Es esto aun cierto? —\
L~ | s ]

Entonces a su ni o/a S|le
divierte jugar a Cuco ac| est
/ escondidas?

No

\ 4

PASA

Le divierte a su ni o/a a [juc
donde haya intercambio (ida|y
vuelta) con otra persona?

i
i

Ejemplos

Qu hace su ni o/a si usted trata de jugar|a un
como Cuco ac est o tortita con 1/¢lla?

. | v

Rie / sonr e S No Se niega a jugar S No

Vocalizaciones con placer S No Llora S No

Requiere m s verbal S No No se interesa en esos juegos S No

Requiere m s no verbal S No Abandona la situaci n si inicianS los Nead
Si S solo a log Si S solo a log

ejemplos ejemplos
mencionados arrila mencionados arribe
Si S a ejemplos de ambps

Qu es m s
com n?

PASA

Pasa la
respuesta

Falla la ) FALLA
respuesta
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Figura B5. Hoja de entrevista de sequimiento del M-CHAT para el item 5

5. Usted informé que no hace juegos imaginativos, por ejem-
plo, hablar por teléfono o cuidar sus mufecas, u otras cosas de este tipo de juegos.

]

IR

;:Es esto auin cierto?

Entonces su nifo/a jsi hace
juegos imaginativos?

\

g

sPuede darnos ;Puede darnos | Si v

ejemplos? ejemplos? sLe divierte a su nifo/a a jugar
donde haya intercambio (ida y

vuelta) con otra persona?
o

Si el padre da un ejemplo de la lista, pasa Si no, pida ejemplos individuales

v v

Juega a ser robot, un avién, una bailarina o
algtin personaje favorito

Empuja un auto sobre un camino/calle imaginaria

Pone ollitas de juguete sobre la cocina o revuelve la comida

imaginaria Coloca mufiecos dentro de un auto o camién

de juguete

Juega a aspirar o cortar el pasto
Juega a hablar por teléfono

Juega a alimentarse con una cucharada de juguete

Juega a alimentar mufnecos con comida imaginativa o
real

/ |
Si el padre no dio ningtin ejemplo
del listado

Si el padre dio algin ejemplo del
listado

¢ |
BT |
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Figura Bé. Hoja de entrevista de seguimiento del M-CHAT para el item 6

6. Usted informé que
para pedir algo.

no utiliza su dedo indice para senalar,

;Es esto atin cierto?

Si

sEntonces a su nifio/a si utiliza su
dedo indice para pedir algo?

Si

PASA

v

y

Si hay algo que su nino/a quiere y esta
fuera de su alcance, como una zapatilla sobre
un mostrador o mesa, jcomo lo consigue?

Senala

PASA

El/ella...
Trata de alcanzar el objeto con toda la mano
Guia a su padre/madre hacia el objeto

Trata de conseguir el objeto por si mismo/a

Si responde con alguna opcién de arriba

I

3Si usted dice “mostrame” el/la
nino/a lo senalaria?

Si No

A

FALLA
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Figura B7. Hoja de entrevista de sequimiento del M-CHAT para el item 7

7. Usted informé que no usa su dedo para senalar e indicar
interés en algo (Critico)

;Es esto aun cierto?
No S
Por lo tanto 1l/ella S usa sy dedo
para se alar con el fin de indicar
inter s en algo
S No »
A
Alguna vez quiere su ni o/a que usted vea alk
interesa como:
PASA Un avi n en el cielo S No
un cami n en la calle S No
s Un insecto en el sueloS No
Un animal en la plaza S No

C mo hace su ni o/a para llamarle la|atenci n
hacia ello? Se ala con el dedo nfice?

!

Es esto para indicar

inter s, no parg [ » FALLA FALLA
pedir ayuda?

PASA
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Figura B8. Hoja de entrevista de seguimiento del M-CHAT para el item 8

8. Usted informé que

tes pequenos (autitos, bloques) sin chuparlos, agitarlos o tirarlos

\

3;Es esto adn cierto?

Entonces

su ni o/a si sabe

jugar adecuadamente
con juguetes peque os?

mo

No

Puede darme
un ejemplo?

PASA

C mo juega 1l/ellp
con juguetes?

FALLA

no juega adecuadamente con jugue-

Ensambla bloques
Arma rompecabezas simples

Juega con autos y camicnes

Encastra formas o emboca aros en un pald

Encaja potes uno dentro de otro

Lleva juguetes a la baca
Tira los juguetes

No juega con juguetes
Traga las piezas peque as
Hace filas con los juguetes

Lleva un juguete alrededor por la ca

Mira fijo a los juguetes

si S alos
ejemplos
de arriba

TN

Si S a ejemplos de los [&5S Si S aalg q
ejemplo

PASA

l

de arriba

Qu es m s com n o usual?

Pasa

Falla respuest
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Figura B9. Hoja de entrevista de seguimiento del M-CHAT para el item 9

9. Usted informé que

3;Es esto aun cierto?

Entonces su ni o/a s le 4

objetos para mostr rselosf

cerca
P

no le acerca objetos a usted (padre/
madre) para mostrarselos o ensenarselos. (Critico)

v

Alguna vez su ni o/a le tfrae

PASA

Una imagen o juguete solo para mastr rselo

Un dibujo que

1/ella ha hecho

Una flor que ha recogido

Alg n insecto que ha encontrado en el pasto

Si S a algun%:

S

!

Es esto solo para mo

no para pedir ayuda?

str fselo,

l

S

PASA

FALLA
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Figura B11. Hoja de entrevista de sequimiento del M-CHAT para el item 11

11. Usted informé que a veces parece demasiado sensible a
los ruidos.

;Es esto aun cierto?

A 4

Entonces su ni o/a no parece
demasiado sensible al ruildo?

| —l A 4
| Tiene su ni o/a alguna reacci |n

al sonido de (pregunte seg n e

l Un lavarropas?
Beb s llorando?

No, no lo eg

PASA Beb s gritando fuerte?
Ssi SE a 2 oml s )
. Aspiradoras?
contin e:
Sirenasg?
Portazog?
v M sica fuerte?

] . ) Tel fono/timbre sonando?
C mo reacciona su ni o/a (haga una lidta de

ruidos que a su ni o/a no le gustan Lugares ruidosos como supermer
o restaurantes?

Otros (describa) :

PASA FALLA
ita i SE L
Tranquilamente tapa sus_o do e §i SE so
Llora_____ a uno

Expresa disgusto verbalmente

Tapa sus o dos disgustagdo

<X

Si SE a solo a ejemplos
Si SE solo a los Si SE a ejemplos de arriba
ejemplos de arrfiba de ambos

PASA

Qu

N

Pasa

es m s com n?

PASA

Falla respues
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Figura B12. Hoja de entrevista de seguimiento del M-CHAT para el item 12

12. Usted informé que no sonrie en respuesta a su cara o a su
sonrisa o cuando usted le sonrie.

+Es esto atn cierto?

Por lo tanto su ni o/a sony e en
respuesta a su cara o su soprisa?

[ ,,

Qu 1le hace sonre r?

PASA Pregunte sobre los ejemplod
a continuaci n
si el padre/madre o tufor
no da ninguno

PASA i l FALLA

Sonr e cuando sus padres sonr en Siempre sonr e

Sonr e cuando sus padres entran al cuprt®onr e con un juguete favorito o actividad

Sonr e cuando sus padres vuelven Sonr e al azar o a nada en particular
Si SE solo a ejem
Si SE solo a ejemplofs Si SE solo a ejempllo/s de arriba
de arriba de ambos
y
\ 4 FALLA

PASA
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Figura B13. Hoja de entrevista de seguimiento del M-CHAT para el item 13

13. Usted informé que generalmente no le imita. (Critico)

;Es esto auin cierto?

No S

:

Por lo tanto lo imita a usted?

S No »
Si SE a dos o s v

Su ni o/a lo imita si usted...

PASA 4— Saca la lengua? S No
Hace un sonido gracioso? S No
Hace chau con la mano? S No
Aplaude? S No
Pone su dedo en sus labios para hacer skh!| (silendlo]?
Tira un beso? S No

si, SE, a uno o a ninguro

FALLA
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Figura B14. Hoja de entrevista de seguimiento del M-CHAT para el item 14

14. Usted informé que no responde al ser [lamado por su nom-
bre. (Critico).

/— ;Esto es auin cierto? —\

No Si

) !

sSi esta haciendo algo particularmente
entretenido y concentrado responderia
generalmente al ser llamado por su nombre?

sEntonces su nino/a si responde
a su nombre?

Si No ¢ 1
No Si
PASA | A
PASA
$Qué hace cuando usted

lo/la Ilama por su
nombre?

Si el padre/madre no responde espontanemente
pregunte los ejemplos de abajo

PASA FALLA

- - No responde

Mira ese objeto )
Parece escuchar pero ignora al padre

Habla o balbucea . L

) — . El padre necesita estar frente a la cara del nifio/a
Deja de hacer algo que esta haciendo

Responde solo si se le toca

Si Si, solo a R
ejemplos Si 81, solo a
de arriba ejemplos
de arriba
Si i,
a ejemplos de
PASA . ¥

;Qué es mas FALLA

comun? \

\ Pasa

respuesta

Falla
respuesta
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Figura B15. Hoja de entrevista de seguimiento del M-CHAT para el item 15

15. Usted informé que si le senala un juguete al otro lado de la habitacién a

no mira hacia el objeto (Critico).

;Esto es atin cierto?

!

Entonces su ni o/a SE mira dbjgtos Si usted se ala, qu
que usted se alav? generalmente hace?

—l Si el padre no responde
si No espont nemente, pregunte
ejemplos de abajo
y
PASA ¥

Mira ese objeto

Lo se ala

Mira y dice algo sobre ese juguete
Mira si el padre se ala y dice mira atenci n

Ignora a su padre
Mira alrededor de su

habitaci n sin especial

si SE, sold a si SE, solq p
ejemplos ejemplos

de arriba de arriba
si SE,

a ejemplos de

es lo que su

PASA

|

Qu es m s

FALLA

com n? \

Pasa Falla
respuestd respuesta




Adaptacion y validacion del Modified Checklist for Autism in Toddler para poblacion urbana argentina 151

Figura B16. Hoja de entrevista de seguimiento del M-CHAT para el item 16

16. Usted informé que su nifio/a no camina.

3;Es esto aun cierto?

l

Por lo tanto su ni o/a camina sin
ser sostenido/a?

FALLA

PASA FALLA
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Figura B17. Hoja de entrevista de seguimiento del M-CHAT para el item 17

17. Usted informé que no mira las cosas que usted esta
mirando .

;Esto es atin cierto?

\ 4

Entonces su ni o/a SE mira las cosas
que usted est mirando?

Si No

v

Qu hace 1/ella cuanddg
Si el padre n usted est mirando?
responde
espont neamente,
pregunte los
ejemplos de abajlo

PASA

PASA FALLA
Mira el objeto que usted est__mirando Le ignora
Se ala el objeto Mira a la cara de su padre/madr¢
Mira alrededor para ver qu est mirando usted

si SE, solq |a
si SE, sold a ejemplos
ejemplos de arriba
de arriba

Si SE, a ejemplos| de

ambos
l A
PASA FALLA
Qu es m s

com n? \

Pasa Falla
respuestq respuesta
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Figura B18. Hoja de entrevista de seguimiento del M-CHAT para el item 18

18. Usted informé que hace movimientos inusuales/extranos
con sus dedos cerca de su cara.

/— ;:Es esto alin cierto? ———

No Si

sEntonces él/ella no hace ningdn
movimiento inusual con sus dedos?

| i '

Si No +———» Por favor describa estos movimientos
PASA Si el padre/madre no responde
espontdneamente pregunte
los ejemplos debajo

PASA FALLA

Mira sus manos Mueve sus dedos cerca de sus ojos

Mueve sus dedos jugando “aca esta”

Sostiene sus manos cerca de sus 0jos

Sostiene sus manos apartadas a los lados de sus ojos

Se golpea/palmea cerca de la cara
Otros (describa):

Si Sia alguna
de las respuestas
en las que falla

Ocurre esto mas de dos veces
por semana

PASA

A
z
o

Si

FALLA
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Figura B19. Hoja de entrevista de seguimiento del M-CHAT para el item 19

19. Usted informé que no trata/intenta llamar la atencion hacia

su propia actividad

;Es esto aun cierto?

4

Entonces 1/ella s trata de
atraer la atenci n hacia su |propia
actividad?

l ‘

Pregunte cada punt|o

PASA
El/ella...
Dice mira o m rame
Trae un juguete o actividad para mostrarle
Mira expectante para recibir o aprobaci n o comentarfos
Espera mirando para ver si usted (padre/madre) est irando
Si SE a alguno Si SE a ninguno o a yeces
o a veces a dos o g a una (o menos)
v v
PASA FALLA
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Figura B20. Hoja de entrevista de seguimiento del M-CHAT para el item 20

20. ;Se ha preguntado si su hijo/a es sordo/a?

Entonces no se ha
preguntado si es sordo/p?

| ]

Qu 1lo llev a preguntarse eso?

No S , me lo he
l preguntado
PASA 1/ella ignora frecuentemente elsonido?

1/ella ignora a la gente a menudo?

sSi NO a 1lal si SE, a 1la
segunda y segunda y
tercera tercera
pregunta pregunta
A
PASA FALLA

Pregunte a los padres:
sHa sido su hijo/a testeado/chequeado auditivamente? Si si, ;cuales fueron los resultados?

Tome en cuenta los resultados
Audicién en rango normal

Audicién disminuida

Si la audicién es disminuida, PASA
Tome en cuenta: si los padres informan que se han preguntado sobre la audicion de su

nifio/a como parte del chequeo de rutina, PASA

Tome en cuenta: Mas alla de los resultados del test/chequeo de audicién, si su nifio/a
ignora el sonido o la gente, FALLA.



156 Luisa Manzone y Corina Samaniego

Figura B21. Hoja de entrevista de sequimiento del M-CHAT para el item 21

21. Usted informé que

;Esto es adn cierto?

no entiende lo que la gente le dice?

la comida est en la mesa

v usted le dice a su nfi o/a

que se siente, vendr 1/ella
a la mesa?

FALLA

No s
\ 4
Entonces 1/ella SE entipnde . . )
q J Cuando la situaci n por s misma, le ¢
lo que le dice la gentef X .
una pauta, por ej. cuando est [estidc
para salir y le dice que vaya p busce
sus zapatos... puede 1l/ella s¢guir u
orden?
S No
si, NO .
o AVECES si, 5@
A
PASA Si es la hora de la cgna y

Cuando la situaci n no le da
1/ella|segu
una orden, por ej. Mu stframe
tu zapato (sin ning n ggsto)-’
Use otros ejemplos si ne¢esit.
tr eme la 11:

una pauta, puede

tr eme el libro,

y
S
No
\4
FALLA PASA
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Figura B22. Hoja de entrevista de seguimiento del M-CHAT para el item 22

22. Usted informé que que a veces mira fijo o deambula sin
proposito.
/— ;Es esto alin cierto? —
No Si

v

sEntonces su nifo/a no permanece
mirando la nada o deambula sin propésito? ;Puede dar o citar algunos ejemplos de este

A

| comportamiento?

- . /
(Si no estd establecido arriba) ;Su nifo/a mira
al espacio vacio a menudo?
v
PASA
A
No Si
Nota: Tome en cuenta
(solo si el/la padre/madre
pregunta). Estos
comportamientos necesitan
durar por los menos (Si no esta establecido arriba) ;Le gusta a su nifio/a
un par de minutos deambular por los bordes de la habitacion en lugar
de establecerse con una actividad?

A

Sia NO a ambos
cualquiera ejemplos

v

Tiene/hace este tipo de comportamiento (complete el comportamiento
indicado por el/la padre/madre)

#A menudo, por lo menos varias veces por semana?
El/ella camina en circulos (no por jugar a marearse)
#A menudo, por lo menos varias veces por semana?

. .

i a cualquiera NO a todos

Si »| PASA

sHace esto solo

cuando esta
cansado/a? 4 No FALLA
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Figura B23. Hoja de entrevista de seguimiento del M-CHAT para el item 23

23. Usted informé que

reaccion cuando esté frente a algo desconocido y con miedo?

I

;Es esto atin cierto?

Entonces su ni o/a SE le mira a

Si su hijo/a escucha un rulido

desconocido o que le asustle,
le mirar a usted antes fe
decidir c¢ mo responder?

la cara para chequear su regcci n
cuando est asustado/a?
3 No e

PASA

PASA

NS

no le mira a la cara para chequear su

Su ni o/a le mira a usted cuand

alguien a quien no conoce se

ager

S

Qu hace su ni o/a cuando est
a algo no familiar y con mie

frer
Ho?

A veces o probablemente mir
reacci n del padre o de la

8 la

nadre

PASA

Probablemente no mira la reacci n d

padre o de la madre

FALLA
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Servicio de integracion laboral
para personas con TEA en Andalucia
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I. LAS PERSONAS CON TEAY EL EMPLEO

De entre los colectivos con especiales dificultades de insercion laboral,
las personas con Trastornos del Espectro Autista (TEA) afrontan especiales pro-
blemas. No s6lo su discapacidad dificulta su acceso a un entorno tan social
como es el mercado laboral, sino que el desconocimiento generalizado de
la poblaciéon sobre estos trastornos les hace afrontar diariamente barreras
como la incomprensién en los entornos comunitarios laborales.

En toda la bibliografia relativa a personas adultas con TEA encontramos
constantes referencias a su escasa integracion social y comunitaria y espe-
cialmente laboral: El amplio abanico de manifestaciones posibles en los TEA
hace imposible delimitar un Gnico perfil de entre los candidatos con TEA a
encontrar un empleo, pero gracias especialmente a las personas con mayo-
res niveles de autonomia, podemos comprender sus dificultades de adapta-
cion social a los entornos laborales.

Las dificultades parten del mismo acceso a ofertas o puestos vacantes: no
consiguen entender los motivos o intenciones de la gente y son incapaces de
anticipar conductas en los demas, lo que genera desconcierto ante, por ejem-
plo, una entrevista de seleccion. Asimismo, sus peculiaridades en el area de
la comunicacién limitan su acceso incluso a la informacién sobre oportu-
nidades de trabajo. En general, y sean cuales sean sus necesidades de apoyo
padecen una importante falta de informacion, de asesoramiento y de ayuda
especifica tanto para el acceso como para el mantenimiento de un empleo.

Una vez logrado un empleo (en muchos casos de baja cualificacion) sus
alteraciones en las areas relacionadas con lo social, la comunicacién vy la fle-
xibilidad: autoorganizaciéon, comprension de instrucciones, normas sociales
de la empresa, relaciéon con los companeros (Meyer 2001)... suponen un
importante reto para estas personas. Howlin (Howlin 2004) sefiala algunas
de las principales dificultades de la persona con TEA en el entorno laboral:
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dificultades en la comunicacion, los errores en la apreciacion de las reglas
sociales, las limitaciones para trabajar de forma auténoma, los patrones de
conducta inapropiados, los comportamientos obsesivos y resistencia al cam-
bio en las rutinas, el hacer frente a la promocién y el acoso por parte de
otros, etc. La consecuencia habitual es que la persona no mantiene su
empleo, iniciandose una larga serie de «fracasos» que terminan minando su
autoestima. En algunos casos, la discapacidad puede pasar desapercibida y
otras personas que no conocen las caracteristicas de las personas con TEA
pueden facilmente malinterpretar sus dificultades (Barthélémy et al. 2008).

Diversos programas y apoyos han sido sefalados como vehiculos clave
para que el acceso al empleo ordinario sea exitoso para las personas con
TEA(Autismo Espafa 2004): especialmente destaca el mediador sociolabo-
ral que tenga conocimientos del trastorno y que realice las adaptaciones per-
tinentes segln las necesidades individuales: atencion personalizada, pro-
gramas flexibles de formacion, apoyos especializados, materiales adaptados
y una metodologia muy sistematica.

Con este apoyo, las personas con TEA pueden aprender las habilidades
que les permitiran trabajar satisfactoriamente en el empleo competitivo, en
el empleo con apoyo o en programas de empleo protegido... Ademas del
mediador laboral, se han mencionado como relevantes los programas espe-
cializados de orientacion, selecciéon y acomparnamiento al puesto de trabajo.
Estos ayudarian a minimizar las dificultades que se le pueden presentar, tales
como la comprensién del lenguaje no verbal, la dificultad para mantener
conversaciones sobre temas que no sean de su interés (lo que puede dificultar
la relacion con sus companeros de trabajo), o para comprender las normas
sociales o adaptarse a los cambios que surjan en el puesto de trabajo.

Debido a sus particularidades, muchas personas con TEA necesitan un
servicio especializado de apoyo a la integracién laboral.

Puntos fuertes

Pero es importante destacar que algunas caracteristicas frecuentes en las
personas con autismo o sindrome de Asperger son de un elevado valor poten-
cial para una empresa (como demuestra nuestra experiencia): Son emplea-
dos muy fiables, trabajadores y motivados. El hecho de que su propia dis-
capacidad les impida entender los engafnos y dobles sentidos los convierte
en trabajadores honestos y leales, incapaces de mentir y absolutamente cla-
ros y transparentes, orientados hacia las normas (lo que genera frecuente-
mente una excelente ética de trabajo).
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Desempenan un trabajo de calidad: son concienzudos y orientados a los
detalles, muchos son sumamente meticulosos y mantienen un alto nivel de
exactitud y precision. Ademas, puestos de naturaleza repetitiva, tanto basi-
cos como complejos, son muy adecuados para las personas con TEA, ya que
pueden destacar en areas donde otros trabajadores pierden la atencién y con-
centracion.

Hay fuertes evidencias de que las personas con TEA son trabajadores muy
tenaces que se benefician de un ambiente estructurado, del trabajo bien orga-
nizado, que tienen escaso absentismo laboral y buena productividad. Algu-
nas personas con TEA son sumamente inteligentes y cuentan con buena for-
macion.

Las personas con TEA puedan destacar en determinadas facetas de su tra-
bajo o en ciertos perfiles profesionales. Se apunta, por ejemplo, a su exce-
lente memorizacion, facil recuerdo de datos, buen rendimiento en mate-
maticas y ciencias, a menudo buenas habilidades lingtisticas (aunque
pueden tener limitaciones en el contenido del lenguaje y una comprension
social limitada).

Finalmente, son capaces de desarrollar un trabajo duro y de estar muy
motivados.

En resumen, pese a las dificultades existentes, para ciertos puestos con-
cretos una persona con TEA puede lograr un mejor desempeiio que otra sin
autismo.

Prevalencia

Pese al acuerdo internacional sobre el aumento paulatino de las tasas de
prevalencia en la Gltima década del siglo pasado (57,9/10.000 Baird, 2000
// 61,3/10.000, Chakrabarti y Fombonne, 2001// 30/10.000, Madsen et al,
2002// 58,7/10.000 Chakrabarti y Fombonne, 2005) Esta tendencia ascen-
dente no se refleja hoy en dia en una demanda masiva de servicios de
empleo por parte de la poblacién adulta con TEA en Andalucia.

.r

En primer lugar, esto es debido a las bajisimas cifras de deteccion y diag-
nostico del Trastorno en la poblacion adulta de esta Comunidad: Segtn un
estudio realizado por Autismo Andalucia entre 2004 y 2005, el nimero de
personas mayores de 18 afnos residentes en la Comunidad Auténoma de
Andalucia y detectadas con TEA era tan sélo de 380, lo que suponia un
0.75/10000 de la poblacion andaluza (D Saldana et al. 2006). Esta es una
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prevalencia muy por debajo de la esperada segtn la literatura. Uno de los
indices de prevalencia de los TEA con cierto consenso tradicionalmente, aun-
que actualmente entre los mas conservadores, es el de 25 personas con TEA
por cada 10.000 habitantes (Fombonne 2003). Aplicado a nuestra comuni-
dad auténoma supone una estimacion de la poblaciéon con TEA en 20.505
personas (considerando cifras del Instituto Andaluz de Estadistica de 2.008).
La poblacién detectada en otros estudios epidemiolégicos realizados en
nuestra region se aproximan tanto mas a estas cifras cuanto mas joven es la
persona con TEA (Aguilera, F. Moreno, y Rodriguez 2007). Esto significa que
hay muchas personas adultas que muy posiblemente no estén bien atendi-
das o lo estén de forma inadecuada. La lectura negativa de esta mejora en la
deteccion supone que los hoy escasos recursos para personas adultas exis-
tentes en la actualidad resultaran claramente insuficientes en un breve
periodo de tiempo.

Il. LOS ORIGENES: PRIMERAS ACCIONES DE AUTISMO ANDALUCIA

Para facilitar el acceso al empleo de los andaluces y andaluzas con TEA
que asi lo quisieran, desde Autismo Andalucia se inici6 el abordaje de la
situacion planificando una estrategia comin. El objetivo de Autismo Anda-
lucia era desarrollar una red de recursos que facilitase la insercion laboral de
las personas con TEA a las asociaciones: una Unidad de Mediacion Socio-
laboral para personas con TEA, que coordinara el programa de empleo de las
asociaciones federadas, prestando servicios de Orientacion, Formacion, Bis-
queda de empleo e Integracion Laboral. Conocedores de lo ambicioso de
este proyecto, se secuencio su abordaje en fases, que sirvieran de base a las
acciones posteriores. A continuaciéon exponemos de forma cronolégica las
acciones desarrolladas:

Experiencias piloto

Primer proyecto de empleo con apoyo

La primera experiencia de empleo con apoyo para personas con TEA en
nuestra comunidad, es la que llevé a cabo una de las asociaciones federa-
das (Autismo Cadiz) financiada por los fondos europeos Horizon: el Pro-
grama Horizon de Empleo con Apoyo para personas con TEA. A lo largo de
1998 y 1999, Autismo Andalucia desarroll6 a través de una de sus asocia-
ciones una primera experiencia muy positiva de empleo con apoyo para per-
sonas con TEA. El proyecto demostr6é que, con el apoyo apropiado, puede
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ayudarse a personas con TEA a encontrar y mantener un empleo normali-
zado, fomentando de esta forma su autonomia personal. Se alcanzé un alto
grado de satisfaccion entre los empleados y el personal de las empresas.

En esta misma linea, desde el ano 2004 hasta el 2008, Autismo Andalu-
cia viene desarroll6 con la colaboracién del Centro de Investigacion y For-
macién Agraria de Campanillas (Malaga) y la Consejeria de Agricultura y
Pesca por entonces, ahora de Innovacioén, Ciencia y Empresa, distintos cur-
sos de jardineria dirigido a personas con TEA.

Elaboracion de documentos y material sobre empleo con apoyo

Autismo Andalucia participé activamente en la elaboracién de una Guia
de Empleo con Apoyo para personas con TEA. Este documento se enmarcaba
dentro del proyecto de Empleo con Apoyo para Personas con Autismo finan-
ciado por la Fundacion Luis Vives-Fondo Social Europeo, cofinanciado por
Fundacion Once y gestionado a través de la Confederacion Autismo Espana
y tenfa como objetivo principal promover el camino hacia un modelo real de
inclusion en el marco laboral, el empleo con apoyo, que permitiera a las per-
sonas adultas con TEA hacer realidad el derecho que, como el resto de los
ciudadanos, tienen a formar parte activa de la sociedad en la que viven. El
grupo de trabajo para la realizacion de esta guia estuvo formado por exper-
tos en TEA de toda Espana, y entre ellos se encontraban técnicos de Autismo
Andalucfa.

En el mismo marco del proyecto anteriormente comentado, la entidad
participd, nuevamente a través de la Confederacion Autismo Espaia, en la
elaboracion del Manual de Buenas Practicas en Empleo con Apoyo para per-
sonas con autismo con el capitulo «El empleo con apoyo en la Comunidad
Auténoma de Andalucia. Pasado, presente y futuro». En este documento se
han integrado contenidos generales sobre la situacion y el contexto del
empleo con apoyo en este momento en Espafa e informacion actual sobre
la situacion y las necesidades principales que presentan las entidades con-
federadas a Autismo Espafia en cuanto a los programas de empleo.

En el afio 2002, la entidad elaboro el Plan Integral para las personas con
TEA, que desarrollaba lineas estratégicas y metodoldgicas unificadas para las
personas con TEA en Andalucia. En el apartado de Ocupacion y Empleo, se
incluyé el empleo con apoyo como férmula a potenciar desde nuestra enti-
dad, asi como la necesidad de contar con estudios de mercado y anélisis de
la situacion empresarial de las diferentes provincias. A partir de ese momento
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se iniciaron diversas acciones para acordar un proyecto comun, para la bas-
queda de financiacion y finalmente, para el disefio de un programa de
empleo secuenciado en diferentes fases.

Proyecto WISE-MOVE: es un proyecto europeo en el que, junto a otros
socios transnacionales (Inglaterra, Suecia, Irlanda, Italia...), se ha elaborado
un material formativo para apoyos naturales en el puesto de trabajo de apli-
cacion practica a través de los mediadores laborales. Se han disefado las
unidades didacticas del programa formativo y ademéas una serie de materiales
adaptados en lectura facil.

Diagndstico de la situacion: estudios de investigacion sobre empleo

Asi pues, en el aifio 2003 nos encontrdbamos con un modelo técnico a
seguir (con éxito contrastado) y un objetivo final de abordaje regional de los
servicios de empleo, en el marco de una autonomia con nula presencia de
los TEA en las estructuras de insercion laboral para personas con discapaci-
dad existentes. En ese momento, Autismo Andalucia se plante6 la necesidad
de realizar un diagnéstico de la situacién que nos permitiera conocer datos
objetivos y contrastados sobre el mercado laboral en Andalucia, las posibi-
lidades que ofrecia a las personas con TEA y determinar el nimero, carac-
teristicas, preferencias profesionales, servicios que reciben y calidad de vida
de los adultos con TEA en Andalucia.

Para ello, se desarrollaron dos estudios paralelos de diagnéstico a lo largo
de los aflos 2004 y 2005: «OrientaTEA, prospeccion de empleo en Andalu-
cia» y «Vida adulta y Trastornos del Espectro Autista. Calidad de vida y
empleo en Andalucia». En el aflo 2008 se realizé otro estudio para conocer
de primera mano la opinién de las personas con Tea respecto al mundo labo-
ral «Autismo y empleo. Estudio de los factores que afectan a la empleabili-
dad de las personas con trastornos del espectro autista» A continuacion des-
cribimos un breve resumen de estas investigaciones:

1. Proyecto OrientaTEA

Este proyecto financiado por el Fondo Social Europeo a través de la Fun-
dacion Luis Vives, en la Convocatoria de Ayudas 2004 del Fondo Social Euro-
peo, se ejecutod entre el 1 de julio de 2004 y el 31 de marzo de 2005. En él
se llevaron a cabo las siguientes acciones:

e Accion 1: creacién de un protocolo de prospeccién de empleo en el
mercado de trabajo andaluz para personas con TEA. Elaboracion de
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una herramienta para las asociaciones federadas a Autismo Andalucia
que sirviera para protocolizar la relacién con las empresas ordinarias:
estudio de mercado del tejido empresarial andaluz e informacion sobre
el acercamiento a las empresas, el establecimiento de acuerdo con las
mismas y el posterior seguimiento.

* Accion 2: prospeccion de empleo para personas con TEA en el mer-
cado de trabajo andaluz. Desarrollo de las acciones que permitieran
conocer la situacion actual del mercado de trabajo en Andalucia, iden-
tificar los sectores de actividad potencialmente portadores de empleo
para personas con TEA'y las empresas con empleos accesibles para este
colectivo: mapa de oportunidades de empleo disponibles en el mer-
cado de trabajo, identificacion de los puestos de trabajo o actividades
que permitan enfocar empresas concretas y base de datos de empresas.

* Accién 3: creacion de una pagina Web de insercién laboral de persona
adultas con TEA en Andalucia. La direccion de esta pagina Web es
www.autismoandalucia.org. En ella se recogieron los instrumentos cre-
ados en el estudio y las conclusiones del mismo. Dispone de una zona
publica y otra de acceso restringido para las asociaciones federadas.

* Accion 4: seminario formativo sobre la integracion socio laboral de
personas con TEA en el mercado de trabajo andaluz. Dicho seminario
se celebro en febrero de 2005 y conté con la participacion de 17 téc-
nicos y presidentes/as pertenecientes a las distintas asociaciones fede-
radas y a Autismo Andalucia. Ademas de presentar las principales con-
clusiones del proyecto, se llevé a cabo un debate sobre las lineas de
actuacion a seguir en materia laboral en cuanto a personas con TEA en
Andalucia.

Resultados del proyecto:

e Se elaboré un protocolo de prospeccion de empleo en formato digital
para la busqueda de oportunidades de empleo en el entorno empre-
sarial andaluz de las personas con TEA.

e Se realiz6 un mapa de oportunidades, también en formato digital, que
nos permite conocer la situacion actual del mercado de trabajo en
Andalucia.

e De igual manera, se recopilé una base de datos con 200 empresas en
crecimiento. A esta base de datos se ha ido afnadiendo més empresas
que a priori podrian tener empleos compatibles con los perfiles de las
personas con autismo.

e Se visitaron 39 empresas en toda Andalucia y se contactaron con 72.
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e Se realiz6 un Seminario Formativo para los profesionales de las aso-
ciaciones pertenecientes a Autismo Andalucia.

* Se cred la pagina web www.autismoandalucia.org que recogia todos
los resultados del proyecto.

2. Vida adulta y TEA. Calidad de vida y empleo en Andalucia

Financiado por la Direccién General de Fomento del Empleo (Servicio
Andaluz de Empleo), este estudio comenzé a ejecutarse en septiembre de
2004 con la colaboracioén del departamento de Psicologia Evolutiva y de la
Educacion de la Universidad de Sevilla, para finalizar en agosto de 2005.

Su objetivo era determinar la prevalencia de adultos con estos trastornos
en la Comunidad Autébnoma de Andalucia, las caracteristicas de esta pobla-
cion, las necesidades que tienen, los apoyos que reciben y, como conse-
cuencia, su calidad de vida y la influencia de los apoyos en la misma. A con-
tinuacion, pasamos a detallar cuél fue el procedimiento para la consecucion
de estos objetivos y, especialmente, cudles los resultados obtenidos.

DETERMINACION DE LA BASE DE DATOS INICIAL: PREVALENCIA DE LOS TRASTORNOS
DEL ESPECTRO AUTISTA EN LA POBLACION ADULTA DE ANDALUCIA

La base de datos de adultos entre 18 y 65 afios con Trastornos del Espec-
tro Autista (TEA) localizados en Andalucia se obtuvo a partir del contacto con
las asociaciones de personas con TEA de Andalucia, la base de datos facili-
tada por la Direccion General de Personas con Discapacidad de la Conse-
jerfa para la Igualdad y Bienestar Social, los datos facilitados por las asocia-
ciones federadas a la Confederacion Andaluza de Organizaciones a favor de
las Personas con Discapacidad Intelectual (FEAPS Andalucia), los aportados
por los distintos recursos sociales dependientes de la Consejeria para la Igual-
dad y Bienestar Social y los facilitados por diversos profesionales del mundo
del autismo. Como consecuencia de estos contactos, se localizaron en la
Comunidad Auténoma de Andalucia 380 adultos de entre 18 y 65 afios con
Trastornos del Espectro Autista, o que supone un 0.75/10.000 de la pobla-
cion andaluza. Esta cifra nos muestra una prevalencia muy por debajo de la
esperada segln la literatura, que cifra este tipo de trastornos entre un 12 y un
60 por 10.000.

La edad media de esta poblacion era de 26.86 anos, habiendo localizado
a sujetos de entre 18 y 59 aflos. Como era de esperar, la poblacién mayori-
taria con este diagnostico era de sexo masculino, concretamente un 78.5%
de hombres frente a un 21.5% de mujeres.
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DETERMINACION DE RECURSOS, APOYOS, NECESIDADES, CARACTERISTICAS,
CALIDAD DE VIDA Y EMPLEO EN LAS PERSONAS CON TEA A TRAVES DE ENTREVISTAS
A ESTAS PERSONAS Y A SUS FAMILIAS

En las entrevistas del estudio participaron 74 familias de toda Andalucia
y 35 personas con TEA. Se contacté con dichas familias, principalmente por
via telefonica, y se concerté una cita en su domicilio o en la sede de la aso-
ciacion a la que pertenecian (en caso de que perteneciesen a alguna). En
dicha cita se mantenia una entrevista de aproximadamente hora y media. La
entrevista con las personas con TEA variaba en la duraciéon, dependiendo de
su capacidad para contestar el cuestionario completo o sélo algunos de los
instrumentos.

Sus mas llamativas conclusiones en relacion al empleo fueron: la mayor
parte de los sujetos entrevistados para este estudio no realizaban actividades
laborales (76.7%); de los que estaban ocupados (23.3%) un 20.3% lo hacia
en un centro ocupacional desde septiembre de 2004 y (por la propia defi-
nicion del tipo de centro) no recibian sueldo por las actividades que alli rea-
lizaban. Un 8% adicional queria poder asistir a un centro de estas caracte-
risticas, y una quinta parte de las familias reclamaron la existencia de un
programa de empleo con apoyo. Sélo 2 de las 74 personas entrevistadas de-
sarrollaban un empleo normalizado. Estos individuos son los mismos, por
otra parte, que habfan desempenado otros trabajos anteriormente.

3. Estudio de los factores que afectan a la empleabilidad de las personas
con TEA

Tras finalizar el estudio Vida adulta y empleo, ademas de la conciencia
de elevadas necesidades de apoyo encontradas, no pudimos evitar la sen-
sacion de haber araiado sélo la superficie, de que nos faltaba la perspectiva
humana, la visién personal de los entrevistados, que la metodologia utilizada
no permitia. El empleo surgié ademas como una de las areas mas faltas de
apoyos en las vidas de los participantes. Planteamos entonces un estudio de
corte cualitativo, mediante entrevistas en profundidad a personas con TEA en
las que pudieran comentarnos detenidamente las dificultades que encuentran
en el acceso al empleo, sus relaciones con los companeros de trabajo, sus
intereses laborales, etc. pero no sélo eso, sino también cémo son sus vidas,
cudles son sus motivaciones, intereses, suenos, etc. Durante el 2008, y gra-
cias a la financiacion de la Direccion General de Intermediacion e Insercion
Laboral del Servicio Andaluz de Empleo, este estudio pretendia definir los
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factores clave que influyen en la integracion de las personas con TEA en el
mercado de trabajo mediante el estudio de casos:

e Analizar sus intereses personales y profesionales frente al empleo.

e Descubrir en qué puestos de trabajo existen mas posibilidades de inser-
cion.

Identificar la formacién que necesitan para mejorar sus posibilidades
de éxito.

* Determinar qué técnicas y recursos deben facilitarseles para orientar su
basqueda de empleo, que les capaciten para una bisqueda de empleo
ajustada y autbnoma.

Definir condiciones, apoyos y habilidades necesarias para mantener o
mejorar su puesto de trabajo.

e Distinguir posibles empleadores.

Toda esta informacion fue obtenida mediante entrevistas en profundidad
a personas adultas con TEA y sus familias, que se encontraban en situacio-
nes laborales diversas. Con ello se pretendian valorar los diferentes itinera-
rios profesionales para determinar los factores que aseguran el éxito o fracaso
en su acceso al empleo. Durante el mes de julio se realizaron la mayoria de
las entrevistas del estudio: 30 personas con TEA y sus familias procedentes
de las provincias de Almeria, Cadiz, Cérdoba, Huelva, Granada, Malaga y
Sevilla, asi como a 15 personas como grupo control: los alumnos de los cur-
sos de Electricidad (Climatizacion) y de Fontaneria (energia solar) del taller
de empleo Poligono sur «Habitat» y a los alumnos de los cursos de Poli-
mantenimiento de edificios y de Jardineria del Taller de empleo norte, en el
poligono Store.

PUBLICACION DE LOS RESULTADOS

Gracias a la financiaciéon de la Direccién General de Coordinacion de
politicas sectoriales sobre la discapacidad del Ministerio en este ano 2009 se
publica «Quiero trabajar. Empleo y personas con trastornos del espectro
autista». Ademas de incluir los resultados del estudio, esta publicacion pre-
tende ofrecer una guia a la persona con TEA para que desarrolle paso a paso
el proceso completo de bisqueda de empleo, adaptaciéon y mantenimiento
del puesto de trabajo. A los cuidadores o profesionales pretende proporcio-
nales pistas que les ayuden a apoyar a la persona a conocerse a si misma,
evaluar sus necesidades, evaluar sus competencias, generar campos o iti-
nerarios y detectar necesidades de apoyo, todo ello mediante adaptaciones
y sobre todo, de la implicacion de los apoyos naturales.
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l1l. CREACION Y FUNCIONAMIENTO DEL SERVICIO DE EMPLEO
CON APOYO

Una vez realizado este analisis de la situacion, Autismo Andalucia
comenzé a buscar la financiacién necesaria para poner en marcha el primer
Servicio de Integraciéon Laboral para personas con TEA en Andalucia.

De esta manera, el inicio del programa surge en 2006, de la mano del
programa ECA Caja Madrid, financiado por Obra Social Caja Madrid y ges-
tionado por el Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad (INICO)
cuyo objetivo es generar inserciones laborales de personas con discapacidad
o en proceso de exclusion social en empleo ordinario mediante empleo con
apoyo, garantizando la calidad en los procesos desarrollados y acreditando los
resultados. Mas adelante se han sumado el Servicio Andaluz de Empleo y otras
entidades privadas como Fundacion La Caixa, Obra Social Cajasol, y Bancaja.

Descripcion del servicio
Mision

El Servicio de integracion laboral de autismo Andalucia, tiene por mision
promover el acceso de las personas con TEA al mercado de trabajo andaluz.
Ante los graves problemas laborales que padecen las personas con TEA en
nuestra Comunidad Auténoma, se ha creado un servicio de integracion labo-
ral y una estructura de apoyo a las asociaciones que, siguiendo la metodo-

logia del Empleo con apoyo, desarrolle programas de formacién para el

empleo, de fomento del empleo y de intermediacién e integracién laboral
de calidad.

Vision

Federacion Autismo Andalucia, como representante del colectivo de per-
sonas con TEA en el ambito regional es el referente e interlocutor para rea-
lizar un abordaje unificado, con criterios comunes, que facilite a las perso-
nas con TEA en nuestra comunidad el acceso al empleo en las mismas
condiciones que el resto de los ciudadanos, mediante la colaboracién con

las administraciones y las diferentes entidades (empresas, sindicatos, etc...)
implicadas. Consideramos que esta labor debe realizarse:

¢ Con la imprescindible participacién de nuestros principales clientes: las
personas con TEA y sus familias, que deben recibir un servicio centrado
en la persona.
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e Buscando la excelencia técnica y de gestion, desde una sélida for-
macién de los profesionales.

e Colaborando con las fuerzas sociales y desde la comunidad, para el
logro de una mayor inclusion.

Valores

Nuestro desempefio se basa en el cumplimiento de la carta de valores
que exponemos a continuacién desde una perspectiva ética de respeto e

igualdad.

¢ Partiendo de la normalizacidn, este servicio se fundamenta en la con-
viccion del derecho al trabajo desde la 6ptica del rechazo cero y la uti-
lizacion de apoyos para fomentar la independencia, productividad e
integracion de las personas con TEA. Asi, consideramos la actividad
laboral como un elemento clave de la inclusién de las personas en un
entorno comunitario del que son elementos activos.

e Consideramos que el empleo con apoyo es la modalidad méas idénea
para las personas con TEA puesto que: supone una verdadera inclusion
en el marco laboral implicando de forma activa a todo el entorno, (tra-
bajadores, empresarios, clientes de los servicios, servicios comunitarios,
profesionales...), proporciona todos los resultados asociados al trabajo
normalizado, permite adaptar las capacidades individuales a las
demandas del entorno proporcionando los apoyos individualizados
necesarios, incide de forma directa en la mejora de la calidad de vida
a través del desarrollo de la autodeterminacion, de la participacion
plena y la integracién social y permite orientar los programas y servi-
cios hacia la comunidad.

e Desde la perspectiva de la ética, el servicio debe basar el sistema orga-
nizativo en las necesidades de los clientes, la persona con TEA y su
familia, que deben ser participes y protagonistas de la planificacién de
sus propios apoyos.

e El funcionamiento del servicio pretende la cooperacién y comunica-
cion con todos los implicados, de forma plural, dinamica y participa-
tiva y mediante el trabajo en equipo.

* Todas estas acciones estaran guiadas por la blisqueda permanente del
mejor desempeiio y del aprendizaje continuo introduciendo la mejora
de la calidad en todas nuestras acciones a nivel técnico, organizativo
y de gestion.
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Algunas de sus caracteristicas que consideramos Buenas Practicas son:

e Es gratuito y de acceso libre (no requiere asociarse).

Es absolutamente personalizado, solo se buscan puestos tras conocer

al candidato y segtn sus preferencias.

e La persona tiene apoyo continuo (segln sus necesidades y la implica-

cion de apoyos naturales, que son nuestro objetivo final) y nos com-

prometemos a mantener el apoyo (incluso permanente) todo el tiempo
necesario.

La dedicacion media cliente/mes es de 47,66 hs.

Especializados en los TEA, nos basamos en el rechazo cero, atendiendo

a personas rechazadas en otros servicios y con significativas necesi-

dades de apoyo.

* Seguimos una gestion por procesos y los procedimientos estan proto-
colizados e incluidos en herramientas informaticas de gestion, en vias
de eliminacion casi total del soporte de papel.

e Se registran datos en todas las fases y las decisiones las toman la per-
sona con TEA y su familia.

¢ La Orientacion laboral es un aspecto clave y en el despliegue de apo-
yos no existen intervenciones prefabricadas, ajustandose a las necesi-
dades individuales.

Funcionamiento del Servicio

A continuacién pasamos a describir el modo de funcionamiento del ser-
vicio de insercion laboral siguiendo cada una de sus fases:

1. Difusion del programa entre poenciales clientes

El programa ECA de la Federacién Autismo Andalucia, es el primer pro-
grama de insercion laboral dirigido especificamente a las personas con TEA
de Andalucia, por lo que uno de nuestros objetivos fundamentales es dar a
conocer la existencia del mismo al mayor niimero posible de miembros de
este colectivo y a sus familias. Para la consecucion de este objetivo llevamos
a cabo dos acciones: la basqueda de clientes y el contacto con los mismos.

A) BUSQUEDA DE CLIENTES

Para la creacién de esta base de datos se ha recurrido a dos fuentes prin-
cipalmente: por un lado se solicité a las asociaciones de padres y madres con
hijos con TEA de las distintas provincias andaluzas federadas a nuestra enti-
dad, que nos pusieran en contacto con aquellas personas con TEA asociadas
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a estas entidades mayores de 16 afios de edad. Por otro lado, gracias al estu-
dio «Vida adulta y Trastornos del Espectro Autista. Calidad de vida y empleo
en Andalucia», se supo de la existencia de 380 personas adultas con TEA de
entre 18 y 65 afios en la Comunidad Andaluza, no todos ellos localizables.
Con esta informacién se ha creado una base de datos con un total de 277
personas con TEA mayores de 16 anos repartidos por las provincias andalu-
zas de la siguiente forma:

SEVILLA 26,51%
MALAGA
JAEN
HUELVA
GRANADA
CORDOBA
CADIZ

ALMERIA

18,18%

14,39%

20,45%

Fig. 1.Distribucion provincial personas TEA

B) CONTACTO CON CLIENTES

Una vez recopilada la informacién, hemos tratado de difundir entre esta
poblacién el programa y captar posibles receptores del mismo. Para ello
hemos utilizado varias vias: contactar directamente con cada una de las fami-
lias de las que teniamos datos de contacto, divulgar la informacion sobre el
programa entre todos los servicios de Andalucia Orienta de la comunidad
presencia en medios de comunicacion (prensa escrita, TV, radio, etc).

2. Planificacion inicial

El objetivo de esta fase ha sido el de facilitarle a los clientes la toma de
decisiones apropiadas con relacion a la eleccion de un puesto de trabajo. El
proceso se inicia con la presentacion del programa al cliente y/o su familia
y acordando los términos de participacion en el mismo:

COMPROMISOS ASUMIDOS

Los clientes tienen derecho a:

* Ser respetados como personas en los mismos derechos fundamentales
que el resto de ciudadanos (dignidad, intimidad, asociacion, integridad
fisica y moral, etc.).
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e A recibir atencion especializada y ajustada a sus particularidades.

e Beneficiarse de las actividades laborales para mejorar su calidad de
vida y la de su familia.

* A una programacion individual que recoja los objetivos anuales.

¢ A que su informacién personal sea tratada con absoluta confidenciali-
dad de los datos.

e Garantizar las condiciones adecuadas de seguridad.

VIiAS DE ACCESO AL SERVICIO

REQUISITOS BASICOS DE ACCESO:

* Diagnostico de TEA.

Edad laboral.

e Tener un grado de autonomia personal que le permita participar y
beneficiarse del empleo ordinario. No necesitar apoyos generalizados
para todas las actividades de la vida diaria (vestirse, desplazarse, comer,
asearse, etc.).

Disponer del certificado oficial de discapacidad (no inferior al 33%), e
interés en el acceso al empleo ordinario.

PUEDEN ACCEDER AL PROGRAMA:

e Através de las Asociaciones federadas.

e Derivados de servicios de empleo o atencion a la discapacidad, bien
publicos o gestionados por otras entidades.

¢ Poniéndose en contacto directamente con Autismo Andalucia.

El primer objetivo de esta etapa reside en un primer acercamiento a la
persona con TEA (sola o con su familia ya algunos clientes no quieren invo-
lucrar a su familia en su proceso de bisqueda de empleo) en la que poder
informarle de quiénes somos, qué hacemos, en qué consiste el Servicio de
Integracion Laboral y qué requisitos son necesarios para participar. Para ello
se concierta una entrevista en la que se da informacion por escrito del pro-
grama y se les entrega una copia del documento Acuerdo clientes o Acuerdo
familias segtin si la persona que lo suscribe es la propia persona con TEA o
su tutor legal, en el que se especifican los derechos y obligaciones tanto por
parte de la entidad como por la del cliente y las condiciones de participacion
en el servicio. En esta entrevista se obtiene informacion general de la situa-
cion de la persona con TEA.

Ademas de esta presentacion inicial, el objetivo de esta fase es el de faci-
litarle a los clientes la toma de decisiones apropiadas. En este momento se
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tiene especialmente en cuenta que las personas con TEA pueden tener impor-
tantes dificultades para ofrecernos la informacién necesaria sobre si mismos,
sus preferencias y sus capacidades, sobre todo en el marco laboral dada su
limitada experiencia de trabajo previa, asi como el desconocimiento de las
necesidades funcionales que requiere el entorno laboral. Por ello, la Plani-
ficacion Centrada en la Persona es una herramienta muy Gtil para hacer una
buena y completa valoracién, contando ademas con la informacioén de las
personas que le rodean.

Dentro de esta fase hay que considerar dos acciones esenciales: la eva-
luacion inicial y la elaboracion del perfil profesional y del Plan Individuali-
zado de Insercion.

A) EVALUACION INICIAL

A continuacion, y debido a que las personas con TEA presentan una gran
diversidad en su capacidades y necesidades, sera imprescindible realizar una
valoracién funcional referida a las distintas areas de desarrollo y ambitos de
la vida de la persona con TEA, incidiendo especialmente en los conoci-
mientos, destrezas y actitudes que permiten el desempefio de un puesto de
trabajo y nos facilite poder realizar una orientacion adecuada. Para ello,
habra que evaluar el funcionamiento intelectual y habilidades adaptativas,
informacion que se recoge tanto a través de pruebas que les hayan sido admi-
nistradas en gabinetes privados, asociaciones, servicios de salud, etc. como
de otras que son administradas por personal de la entidad.

Entre éstas Gltimas se encuentran los siguientes instrumentos:

Perfil General Persona TEA

Este documento recoge una amplia variedad de informacién de la per-
sona con TEA: datos personales (nombre y apellidos, DNI, fecha de naci-
miento, domicilio, estado civil, teléfono de contacto y si esta inscrito en el
Servicio Andaluz de Empleo), datos de discapacidad (si tiene el certificado
y qué porcentaje, tipo de discapacidad, fecha de expedicion y préxima revi-
sion), datos formativos (en qué centros ha estado y si ha recibido apoyo o no),
evaluacion de la discapacidad intelectual y de las habilidades adaptativas
(comunicacién, habilidades sociales, vida en el hogar, utilizacion de la
comunidad, cuidado personal, autorregulacion, habilidades académicas y
funcionales, salud y seguridad y ocio), consideraciones psicolégicas y emo-
cionales y consideraciones fisicas y de salud.
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OTRAS PRUEBAS UTILIZADAS

Otras pruebas para evaluar distintos aspectos en personas con TEA que
son administradas por profesionales de la entidad o bien en otros servicios,
en funcién de las necesidades:

Areas afectadas

e ABC Autism Behavior Checklist (Krug, Arick y Almond, 1978)

e ADI-R Autism Diagnostic Interview-Revised; Entrevista para el diag-
nostico de autismo-Revisada (Lord, Rutter, y Le Couteur, 1994)

e ADOS-G Autism Diagnostic Observation Schedule-Generic; Escala de
Observacion Diagnoéstica del Autismo-Genérica. (DilLavore, Lord, y
Rutter, 2000)

e CARS Childhood Autism Rating Scale; Escala de Evaluaciéon del
Autismo Infantil (Schopler et al, 1998)

¢ DISCO Diagnostic Interview for Social and Communication Disorder
(Wing y cols, 2002)

* GARS Gilliam Autism Rating Scale; Escala de Evaluacion del Autismo
Gilliam (Gilliam vy Janes)

¢ |DEA Inventario de Espectro Autista (Riviere, 1997)

* PDDNST-II Pervasive Developmental Disorders Screening Test-I|
(Bryna Siegel, 2004)

Comunicacion

¢ Inventario De Intencién Comunicativa (Coggins y Carpenter, 1981)
® PPVT-III. Test de vocabulario en imégenes Il Edicion (Dunn, Dunn y
Arribas, 2006)

e PVCS. Escala Preverbal de Comunicacion (Kiernan y Reid, 1987)

Social

e ADCAS. Escalas de actitudes y valores ante la interaccion social (Gar-
cia y Magaz, 2000)

e EHS. Escala de habilidades sociales (Gismero, 1998)

e PEHIS. Programa de entrenamiento en habilidades de interaccion
social. (Monjas, 1)

* SRS Social Responsiveness Scale (Constantino y Gruber, 2005).

Alteraciones sensoriales

e Sensory Profile (Dunn, 1999)
® SPCR. Inventario Revisado del Perfil Perceptivo (Bogdashina, 2003)
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Habilidades cognitivas:

* AAPEP Adolescent and Adult Psychoeducational Profile. Perfil psicoe-
ducacional para adolescentes y adultos (Mesibov, Schopler, Schaffer y
Landrus, 1989)

e LEITER-R. Escala manipulativa internacional de Leiter (revisada y
ampliada) (Roid y Miller, 1996)

e LIPS. Escala Internacional de desempefio de Leiter (Leiter, 1948)

* RAVEN Matrices progresivas (b)Escalas CPM Color, SPM General y
APM Superior (Raven, 1956)

* SBIB-IV. Escala de Inteligencia Stanford-Binet. 42 edicion. (Thorndike,
Hagen y Sattler, 1986)

e WAIS-III Escala de Inteligencia de Wechsler para Adultos-1l (Wechsler
2001)

Habilidades adaptativas:

e ABS. Adaptive Behavior Scale (Lambert, Windmiller, Tharinger y Cole,
1981)

e ALSC. Curriculum de Destrezas Adaptativas (Gilman, Morreau, Brui-
ninks, Anderson, Montero y Unamunzaga, 2002)

e CALS, Inventario de Destrezas Adaptativas (Morreau, Bruininks y Mon-
tero, 2002)

* EVALCAD. Escala de Valoracion de la Capacidad Adaptativa (Whelan
y Speake, s.d)

* ICAP, Inventario para la Planificacion del cliente y la agencia (Brui-
ninks, Woodcok, y Weatherman 1993)

e SEPP, Sistemas de Evaluacion para Personas Plurideficientes. (Zaldivar,
Rubio y Marquez, 1995)

e SIS. Escala de Intensidad de Apoyos (Thompson et al., 2004)

Calidad de vida o satisfaccion laboral

e Cuestionario de calidad de vida (Shalock y Keith, 1993)

¢ Cuestionario de satisfaccion del cliente (Lowe et al., 1986)

e Cuestionario de satisfaccion en el trabajo (Lowe y de Pavia, 1988)
e Cuestionario de satisfaccion en el trabajo (Nisbert y York, 1989)

e Escala comprensiva de calidad de vida (Cummins, 1992)

Escala de bienestar (Pilon et al., 1989)

Escala de Calidad de Vida-GENCAT. (Verdugo et al. 2008)

Escala de satisfaccion (Heal y Chadsey-Rush, 1985)
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e Escala Integral. Evaluacion Obijetiva y Subjetiva de la Calidad de Vida
de Personas con Discapacidad Intelectual (Verdugo et al. 2009)

¢ ISMAP Mapa de importancia y satisfaccion, (The Council, 1997).

e PALS (Rosen et al., 1995)

Vocacional o laboral.

e Instrumentos de Evaluacion y Registro para Procesos de Insercion Labo-
ral de personas. con Discapacidad Intelectual. Coleccién FEAPS
Madrid. (FEAPS Madrid, s.d)

* Método de Perfiles de Adecuacion de la Tarea a la Persona. Lantegi
Batuak (Badiola et al. 2004)

e R-FVII. Reading-Free Vocational Interest Inventory. (Becker, 1988)

e SEPP. Sistemas de Evaluacion para Personas Plurideficientes. (Zaldivar,
Rubio y Mérquez, 1995)

¢ WRIOT. Wide Range Interest-Opinion Test (Jastak y Jastak,1979)

B) ELABORACION DEL PERFIL PROFESIONAL Y DEL PLAN INDIVIDUALIZADO
DE INSERCION.

Para elaborar el perfil profesional recopilamos informacién, en primer
lugar, de la trayectoria formativa del cliente, tanto de su formacion reglada
como de los cursos realizados, solicitando informacion de si recibié algin
tipo de ayuda/apoyo durante la realizacién de estas actividades. Esta es una
informacion previa de gran importancia para guiar el proceso de orientacion,
ya que la mayoria de las personas con TEA tienen acusados déficits forma-
tivos, ya que tienen escasas oportunidades de formacion especializada, gene-
ralmente por la falta de apoyos adecuados. Pero, pese a estas dificultades,
algunos de ellos logran un excelente grado de preparacion, aunque su con-
tacto con el mundo laboral sea escaso.

Se recopila esta informacion:

Perfil general persona con TEA

Datos laborales: Identificar la/s materia/s especifica/s en qué se ha for-
mado la persona, los centros o entidades donde ha desarrollado su forma-
cion, la temporalizacion de la misma y los apoyos que ha recibido.

La experiencia laboral (tanto la de tipo informal como aquella remune-
rada) es un aspecto fundamental de este proceso. Ademas de la informacioén
de caracter objetiva (empresa, duracion, etc.) es de suma importancia que el
cliente nos explique las razones del fin del contrato (tanto las oficiales como
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las percibidas por él mismo) y las dificultades que encontré el tiempo que
estuvo trabajando para tenerlo en cuenta en el actual proceso de insercién
laboral. Se recoge una breve descripcion de cada experiencia laboral que
incluye la empresa donde estuvo trabajando, el puesto y el periodo.

Otro aspecto a evaluar son los intereses profesionales del cliente: se trata
de valorar los deseos y preferencias laborales prestando especial atencién a
la deteccion de sus intereses, habilidades y capacidades especiales como
matematicas, memoria para datos y detalles, lectura, informatica, si disfruta
leyendo libros, interés por la cocina, etc.

Para aquellas personas que carecen de experiencia laboral previa, o en las
que ésta no se ajusta a sus preferencias, es de utilidad presentar diversas areas
de ocupacion presentes en la vida diaria, en las que se sefiala las tareas en las
que tengan un buen desempefio y que ademds sea de su agrado, por ejemplo:

e Actividades al aire libre: esquejar plantas, mantener un huerto, hacer
arreglos florales, dedicarse a la apicultura, cuidar animales, cultivar
plantas, secar flores, criar animales...

e Actividades sociales: hacer visitas a personas mayores, jugar con
ninos/as, hacer trabajos voluntarios en asociaciones, participar a favor
de una asociacion benéfica, invitar a nifos/as extranjeros/as a tu casa,
acompanar a escolares de excursion, preparar celebraciones, atender
a familiares enfermos...

e Actividades administrativas: ir de compras, cobrar cheques, ahorrar, ad-
ministrar el sueldo, manejar tarjetas de crédito, controlar los recibos...

e Actividades artisticas y estéticas: hacer punto/ganchillo, pintar y/o dibu-
jar, poner y decorar la mesa, componer el ment de las fiestas, inven-
tar una nueva receta, coser ropa, hacer bisuteria, decorar la casa...

e Actividades cientifico-abstractas: combinar alimentos, hacer perfumes,
combinar y crear licores, controlar las calorias, inventar remedios case-
ros, manejar productos quimicos.

e Actividades técnico-manuales: reparar electrodomésticos, pintar habi-
taciones, restaurar muebles, arreglar enchufes, desatascar lavabos...

e Actividades musicales: tocar algtin instrumento, escuchar musica, can-
tar, inventar canciones...

e Actividades comerciales: vender ropa/bisuteria, vender electrodomés-
ticos/muebles, vender loteria escolar.

e Actividades literarias: ir a conciertos, teatro, 6pera, leer un libro, ir al
cine, leer periédicos o revistas, escribir un diario, escribir poemas...
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Concretando la evaluacion de intereses profesionales, se valoran las pre-
ferencias mostradas en distintos campos profesionales como el ambito agro-
pecuario (cultivar y cosechar productos agricolas; cuidar y criar animales,
desarrollar y conservar los bosques, recoger productos forestales, cuidar vive-
ros y jardines, etc...), el de mecanizacion (actividades con maquinaria y/o
realizando montajes con seguimiento y apoyo de profesionales y compaiie-
ros), el de servicios (actividades de hosteleria; en bares, cocina, lavanderia,
servicio de habitaciones, etc...), el administrativo (archivar la correspon-
dencia, facturas, recibos, hacer fotocopias, etc.) y el de acabados (activida-
des que requieren un cierto desarrollo motriz y estético para la manufactura
y finalizacion de diferentes productos y trabajos).

Para la evaluacion de las expectativas laborales se tiene especialmente
en cuenta el conocimiento del mercado laboral y los valores y motivaciones.
En cuanto al conocimiento del mercado laboral se presta atencion a: tiempo
que permanece en situacion de desempleo (meses, afos...), razones por las
que se encuentra en situacion de desempleo (estudiaba, despido, fin de con-
trato, nunca ha trabajado...), si ha efectuado la bisqueda de empleo (en soli-
tario o con alglin apoyo), motivos que le empujan a la bisqueda de empleo
(econémicas, sociales, independencia, aburrimiento, exigencias familiares...),
estrategias de blasqueda (SAE, ETT, prensa, curriculum, oposiciones, circulo
de conocidos, autoempleo, nada...), tiempo semanal que le dedica
(horas/semana), percepcion de necesidades para buscar empleo (formacion,
conocer el mercado laboral, experiencia, confianza, contactos, saber ven-
derse...), razones por las que no encuentra trabajo (escasez de ofertas, pro-
fesion en declive, sin experiencia, sin formacion, por edad, por discapacidad,
falta de contactos, lo desconoce...), estrategias de afrontamiento (no hace
nada, pide ayuda, se desanima, piensa que no sirve para trabajar...).

Con respecto a los valores y motivaciones, se pretende analizar el valor
que la persona con TEA da al trabajo y la utilidad que le reconoce. En gene-
ral, las personas con TEA suelen presentar en mayor o menor grado, limita-
ciones en la comprension de la valoracion social a sus esfuerzos, dificulta-
des en la comprension de ciertos valores inherentes al trabajo:
reconocimiento, salario, status,... y suelen tener diferente percepcion del
«sentido y finalidad del trabajo». Motivaciones que pueden guiarnos en la
realizacién de un trabajo y que influyen en la eleccién de un puesto con-
creto: de seguridad (mantenimiento del puesto de trabajo), econémicas
(sueldo, vacaciones, horarios, cercania, etc.), de valoracion (prestigio, posi-
cion, estatus, promocion: feedback de su desempeno), de logro personal
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(autonomia, expresion, realizacion, cumplimiento, responsabilidad...) y
sociales (sentimiento de pertenencia a un grupo, simpatia de comparieros...).

Se requiere informacion, ademas, de sus capacidades y limitaciones a la
hora de realizar un trabajo (especial atencion a los puntos fuertes: memoria
a largo plazo, capacidad viso espacial, destreza manipulativa, competencia
en tareas repetitivas y mecanicas con alto rendimiento laboral, calculo y
retencion de datos, etc.) y el grado de realismo en que valora sus cualidades
personales, formativas, actitudinales, etc., considerando su forma de res-
ponder a situaciones laborales concretas. En concreto, para la valoracion de
la actitud ante el trabajo, se presta especial atencion a los rasgos comunes a
las personas con TEA como meticulosidad, honestidad, fiabilidad y persis-
tencia, constancia, resistencia a la rutina, disposicion al trabajo, perfeccio-
nismo, perseverancia, responsabilidad, etc. En general se encuentran en el
grupo de personas metddicas en el trabajo, a las que les gustan los hechos,
la organizacion, la estructuracion, las estrategias, las tacticas... Analizan, pre-
vén y planifican antes de actuar Se mueven con comodidad en tareas como:
administrar, dirigir, organizar, controlar, presupuestar, contabilizar, equilibrar,
optimizar, rentabilizar, invertir, catalogar, enumerar, registrar, anticipar, coor-
dinar, planificar, prever, programar, estructurar, preparar... Este es el perfil pro-
totipico de las personas con TEA que logran un alto grado de éxito en pues-
tos que requieran trabajadores de estas caracteristicas. Por otro lado, su
autoestima puede verse afectada por la historia de fracasos laborales o de
empleos muy por debajo de sus posibilidades cognitivas

En Gltimo lugar se evalGan las condiciones ideales de trabajo que el clien-
te prefiere o esta dispuesto a aceptar en aspectos como: ambiente de trabajo (se-
dentario, predecible, repetitivo, cambiante, distinto), cercania al domicilio (un
trabajo que suponga tomar varios medios de transporte, un trabajo cerca de ca-
sa), tipo de contrato (contratos eventuales, de corta duracién, mayor estabilidad),
horario, sueldo, puestos acordes a su preparacién o que no tengan relacion con
su formacion, disponibilidad para realizar cursos prelaborales gratuitos sin com-
promiso de contratacion, etc. También los apoyos que, a priori, se consideran
necesarios para el adecuado desarrollo del posible puesto de trabajo.

Perfil laboral persona con TEA

Otro documento que la entidad ha disefiado para la elaboracién del per-
fil profesional es el Perfil Laboral Persona TEA, y es un inventario de capa-
cidades/habilidades en diversos ambitos (autocontrol emocional, apariencia
y autocuidado, motricidad, capacidad visual, lenguaje, etc.) que han de eva-
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luarse a través de cinco opciones que oscilan desde la no posibilidad de
adquirir la capacidad en cuestion hasta la completa autonomia en la misma.
Este instrumento permite obtener informacion precisa de los puntos fuertes
y débiles en el ambito laboral de cada cliente ya que se trata de una prueba
criterial (describe lo que realmente el trabajador es capaz de hacer) y se com-
plementa con el Perfil Puesto Trabajo, que se comentard mas adelante.

Plan individualizado de insercion

Una vez realizada la evaluacion inicial y el perfil profesional, pasamos
a realizar el Plan Individualizado de Insercién, instrumento que pretende
recoger los objetivos a alcanzar y las acciones a desarrollar para mejorar la
empleabilidad del cliente en cuestion. Obviamente, la persona con TEA y/o
su familia son los principales autores de este documento.

En este documento se detalla el objetivo general y el objetivo especifico
de insercion laboral que queremos alcanzar segtin las distintas areas: auto-
nomia en las tareas del puesto de trabajo, competencias sociales y de comu-
nicacion, orientacion en el espacio y tiempo de trabajo, autonomia en el
acceso al puesto de trabajo, mantenimiento de los niveles de autoconfianza
y motivacion hacia el puesto de trabajo y otras capacidades. Se detallan, ade-
mas, las actuaciones a realizar conforme a cada uno de los objetivos mar-
cados. Se especifican los recursos humanos y materiales necesarios para lle-
var a cabo las actuaciones y las personas encargadas de llevarlas a cabo. La
temporalizacion de los objetivos se considera fundamental para una ade-
cuada prevision del desarrollo de las actuaciones, concretandose tanto el
tiempo que se estima necesario para conseguirlos como el orden en que van
a alcanzarse. En Gltimo lugar, en el apartado de resultados y consecuencias,
se determina el cumplimiento o no de los objetivos marcados y se replani-
fican las acciones y apoyos necesarios.

Actuaciones desarrolladas

Cada una de las actuaciones que se van desarrollando conforme a lo esti-
pulado en el Plan Individualizado de Insercién, se van recogiendo en el
documento Actuaciones desarrolladas, en el que se detalla la accion reali-
zada, el cliente y el objetivo al que hace referencia, la fecha en la que se rea-
liza, la persona que la lleva a cabo y las que estan implicadas en el desarrollo
de la misma. También se especifica las consecuencias de la accién y cual
serd la proxima, asi como la persona encargada de llevarla a cabo y la tem-
poralizacién de la misma.
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INDICADORES:

e Indicador a: Todos los usuarios participantes en el programa cuentan
con una evaluacion funcional de capacidades, recogida en un docu-
mento de Perfil General adecuadamente cumplimentado.

¢ Indicador b: Todos los usuarios cuentan con un Plan Individualizado
de insercion que recoge objetivos y temporalizacion de los mismos en
relacién al desarrollo del itinerario de insercién de cada usuario.

3. Basqueda de puestos de trabajo

Consiste en la exploracion y contacto con el tejido empresarial para crear
una bolsa de trabajo que dé respuesta a la heterogeneidad del colectivo de
personas con autismo y nos permita encontrar el puesto que mejor se ade-
cue a la persona. Las acciones que se llevan a cabo en esta fase son: anali-
sis del mercado de trabajo y acercamiento a la empresa.

A) ANALISIS DEL MERCADO DE TRABAJO

A partir de los intereses de los clientes, se realiza una identificacion y
seleccion de sectores de actividad y puestos de trabajo previsiblemente ade-
cuados para personas con TEA (puestos con limitadas exigencias comuni-
cativas, con escasos cambios diarios, que requieran atencion a los detalles
y precision, etc.).

Para ello, se ha continuado la ampliacion de la base de datos de empre-
sas iniciada con el estudio «Orientatea» durante el cual se elaboré un mapa
de oportunidades que nos permitia conocer la situacion del mercado de tra-
bajo en Andalucia, identificando los sectores de actividad potencialmente
portadores de empleo para las personas con TEA 'y las empresas con empleos
accesibles para este colectivo, a partir del cual se elaboré una base de datos
con 219 empresas que a priori podrian tener empleos compatibles con los
perfiles de las personas con autismo. También se describieron los puestos que
en principio eran mas compatibles con las personas con TEA, ya que se estu-
dié como las particularidades de estas personas influian a la hora de des-
arrollar un puesto de trabajo. Por otro lado, se realiz6 una revision de los
puestos mas frecuentemente ocupados por personas con TEA'y se estudiaron
las ocupaciones mas demandadas en el mercado de trabajo andaluz. En este
estudio se elabor6, ademés, un protocolo de prospeccién de empleo que
consistia en una herramienta para facilitar la comprensién y una vision inte-
gral de la realidad en la que se encuentran las personas adultas con TEA en
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la comunidad. Este instrumento consta de las siguientes fases: contactos con
entidades que aportan informacion sobre el empresariado andaluz, mapa de
oportunidades de empleo, identificacién de puestos de trabajo potenciales
y empresas concretas., base de datos, seleccion muestra de empresas, ana-
lisis-informacion de empresas seleccionadas, contactos iniciales con
empresas y visitas a empresas. Este instrumento se ha utilizado en esta fase.

Uno de los productos del trabajo realizado en este estudio es el docu-
mento: La seleccion del empleo: areas de ocupacion y puestos de trabajo
potenciales.

Una vez puesto en marcha el servicio, ha ido creciendo el nimero de
empresas contactadas y visitadas cada afo. En esta base de datos se inclu-
yen aquellas entidades contactadas y visitadas relacionadas con el empleo
general o especializado para personas con discapacidad y con el mundo
empresarial: unidades de Orientacion Laboral «Andalucia Orienta», Fundosa
Social Consulting, servicios de insercion laboral de ayuntamientos, asocia-
ciones de empresarios, fundaciones, oficinas del Servicio Andaluz de
Empleo, etc. Actualmente incluye a 790 empresas, de las cuales se ha con-
tactado con 669 y 342 han sido visitadas.

B) ACERCAMIENTO A LA EMPRESA

El acercamiento a la empresa se inicia con una bisqueda de informacién
de la misma para conocer distintos aspectos: sector de actividad, puestos de
trabajo de que disponen, producto final, responsable del departamento de
Recursos Humanos, etc. Una vez recopilada esta informacion, se inician los
contactos telefénicos con el fin de obtener una cita con el/la responsable de
Recursos Humanos. El siguiente paso es preparar la documentacion que se
presentara al empresario:

e Documento que ofrece informacion sobre la experiencia de la entidad
en cuestiones de empleabilidad y, mas concretamente, informacion
sobre el Servicio de Integracion Laboral.

* Documento La seleccién del empleo: areas de ocupacion y puestos de
trabajo potenciales.

* Modelo de convenio a firmar entre la empresa y Autismo Andalucia
donde se detallan las condiciones en que se va a producir la colabo-
raciéon, como por ejemplo, la situacion del/la mediador/a sociolaboral
en la empresa.

e Diptico informativo sobre el programa dirigido a companeros/as y
jefes/as de la empresa.
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* Incentivos a la contratacion temporal e indefinida de personas con dis-
capacidad.
* Triptico de la Federaciéon Autismo Andalucia.

Ademas de la documentacion presentada, se explica el programa, se
resuelven dudas surgidas durante el transcurso de la entrevista, se les describe
en profundidad la situacion de los actuales trabajadores, etc. El objetivo de
esta cita es concertar una segunda entrevista en la que poder visitar y ana-
lizar los distintos puestos de trabajo.

Una vez concluida la primera entrevista se completa el documento Visita
a Empresas para recopilar toda la informacion surgida en la misma (actitud
del empresario, acuerdos a los que se ha llegado, etc.) y, si no se ha conse-
guido establecer una fecha para la segunda, se realiza un seguimiento tele-
fonico y, en su caso, presencial (sin cita previa) para lograr establecerla.

INDICADORES:

¢ Indicador c: N° de empresas y descriptores de las mismas en la Base de
datos de empresas.

4. Orientacion laboral y ajuste persona-puesto

ORIENTACION LABORAL

En la escasa bibliografia referente a la orientacion laboral de personas con
TEA, existen referencias a la particular relevancia que tiene el «ajuste per-
sona-puesto» en la insercion laboral de las personas con TEA. El principal
objetivo es promover |la mejora de la calidad de vida de las personas con
TEA, favorecer su desarrollo personal y ejercitar su derecho a la participacion
activa en su entorno comunitario, y esto puede materializarse a través de
diferentes opciones y férmulas adaptadas de integracion laboral. La orien-
tacion laboral de personas con TEA debe ser un proceso personalizado,
adaptado a las necesidades individuales, realizado por un profesional de la
buisqueda de empleo que conozca las caracteristicas de los TEA y cuyos obje-
tivos son facilitar el acceso al empleo de la persona, generando un itinera-
rio, buscando los apoyos necesarios y determinando los recursos precisos. Se
trabaja también especialmente sobre la orientacién vocacional, que suele
estar muy poco clara y/o distorsionada en las personas con TEA.

En esta accion se presta una atencién individualizada a los destinatarios
del proyecto. Se les asesora en materia de formacién y empleo, gestionando
en los casos que asi lo requieren, su inclusion en los distintos procesos for-
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mativos existentes, asi como de las ofertas de trabajo ajustadas a su perfil.
La planificacion, prevision de consecuencias, toma de decisiones y puesta en
marcha de conductas de bisqueda de empleo, es un proceso continuo que
necesita de apoyo debido a las graves dificultades que presentan las perso-
nas con TEA en la planificacion de vida.

Estas son las necesidades principales en este area:

El proceso de selecciéon

En muchas ocasiones, la principal dificultad de las personas con TEA en
el ambito laboral consiste precisamente en el acceso a éste. Pueden encon-
trar graves obstaculos ante los sistemas de seleccion de personal habituales.
Por ello se les presta apoyo en los distintos procesos en los que participen en
forma de asesoramiento, pero también de acompafamiento a entrevistas,
pruebas, etc...:

ELABORACION DEL CURRICULUM VITAE:

Dadas las escasas oportunidades formativas o los fracasos laborales de la
historia de muchas personas con TEA, la informacién que recogen sus CV es
susceptible de ser interpretada de una manera negativa o al menos en
muchos casos no cumple la funcién de abrir opciones de participar en el pro-
ceso de seleccion.

Por otra parte, para redactar el CV es muy Gtil conocer la empresa a la
que va dirigido; sector en el que opera, lugar en el mercado, evolucion his-
torica, productos o servicios, marketing..., asi como tener las ideas claras
sobre nuestra persona, nuestros deseos, el tipo de trabajo que queremos o
podemos realizar... A la hora de redactar nuestro CV tenemos que tener en
cuenta a quién va dirigido, qué persona lo va a leer y adaptarla al receptor.
Para todas estas actividades es necesario cierto grado de empatia o de «mar-
keting personal» que las personas con TEA no realizan de forma espontanea
por sus dificultades sociales o su honestidad e «inocencia» social.

ENTREVISTA PERSONAL:

Debido a las dificultades sociales y comunicativas comentadas con ante-
rioridad, la seleccion mediante entrevista no ofrece informacién ajustada
sobre las capacidades reales de la persona con TEA para un puesto de trabajo.
Ya que este sistema no es mas que un intercambio comunicativo, las dificul-
tades de comprension, expresion o abstraccion dificultan que entiendan lo
que el entrevistador pretende que comuniquen o para regular el tipo o can-
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tidad de informacion que deben proporcionarle, pueden también fallar en el
contacto ocular, interpretaciones literales del lenguaje, falta de iniciativa...

PRUEBAS PSICOTECNICAS O EXAMENES DE ACCESO:

Las pruebas psicotécnicas suelen requerir rapidez, ya que se suelen tener
en cuenta el nimero de aciertos en un tiempo determinado, requerir la prac-
tica, y autocontrol, sobre todo en las pruebas de atencién y concentracion.
Ya hemos visto que las personas con TEA son mejores en tareas de constan-
cia y que pueden tener dificultades atencionales en situaciones de estrés. En
mdltiples ocasiones, tiene dificultades para comprender el sentido de alguna
tarea y su nivel de concentracion y atencién puede ser breve.

POSIBLES ADAPTACIONES EN LAS PRUEBAS PSICOTECNICAS O EXAMENES DE ACCESO

La pruebas de acceso a puestos de trabajo de todo tipo deben adaptarse
a las posibilidades reales que cada persona con TEA tenga para realizar estas
pruebas, de modo que sea real el acceso al puesto de trabajo en igualdad de
condiciones al resto de candidatos. Al igual que se eliminan las barreras
arquitectonicas, en ciertos casos puede ser beneficiosa incluso la sustitucion
de pruebas orales o escritas por pruebas practicas que demuestren y validen
el conocimiento de la profesion a la que opta. Tendremos que tener en
cuenta la adaptacion de los contenidos de las pruebas en funcién del grado
cognitivo, el vocabulario empleado... Incluso puede ser conveniente modi-
ficar el lugar o el medio de realizacion de la prueba. Quizas sean necesarias
ciertas adaptaciones (p. Ej. un lugar tranquilo, un tribunal reducido, etc.) para
que el candidato pueda encontrarse en igualdad de condiciones con respecto
al resto de los aspirantes.

Ademas, la practica en la realizacion de las pruebas puede facilitar la res-
puesta de la forma mas rapida posible y sin apenas cometer errores. Cuan-
tas mas veces se realicen, mejores resultados. Otra estrategia es el uso de téc-
nicas de relajacion que permitan un mayor grado de concentracion.

AJUSTE PERSONA-PUESTO

El objetivo de esta accion es realizar un anélisis de las tareas que exige
el puesto en los diferentes momentos de la jornada laboral para conocer sus
exigencias, un andlisis del ritmo de produccién que se necesita para des-
arrollarlo y un analisis ambiental. Es una descripcion sistematica de las tareas
que se realizan en un determinado puesto y las aptitudes y actitudes basicas
que requiere.
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A continuacion este perfil del puesto debe ser comparado con el perfil de
la persona en cuestion para obtener el grado de afinidad y poder tomar deci-
siones sobre la idoneidad del puesto para la misma. Para esta fase la entidad
ha creado dos instrumentos: El Analisis del Puesto de Trabajo y el Perfil del
Puesto de Trabajo.

a) Analisis del Puesto de Trabajo

En esta valoracion debemos tener en cuenta desde los requisitos ambien-
tales del puesto de trabajo, en su aspecto fisico y material, a los requisitos
desde el punto de vista social y de organizacion del trabajo. Existen variables
del entramado social que rige la empresa que condicionan y diferencian unos
puestos y otros como son: indumentaria, higiene, costumbres sociales, regla-
mentacion, lenguajes y jergas, exigencias de presencia y aspecto fisico reco-
mendable... Las posibilidades de integracion laboral de las personas con TEA
vendran determinadas en gran medida por la intensidad o «peso» de este tipo
de variables en el puesto, y su necesidad de «traducir» claramente las «Reglas
de la empresa» (horarios, prohibiciones, relaciones mandos) e incluso defi-
nirlas por escrito. Variables de suma importancia son: el nivel de ruido, deli-
mitacion del espacio de trabajo, nimero de personas en el entorno del
puesto, estabilidad de los companeros, flexibilidad en el puesto, jornada
laboral, cercania al domicilio, tipo de contrato, etc.

Toda esta informacion, ademas de aquella referida concretamente a las
tareas propias del puesto (tareas centrales y eventuales, formacién requerida,
conocimientos, etc.), se recoge en el instrumento El Andlisis del Puesto de
Trabajo, que pretende realizar un analisis sisteméatico del puesto recogiendo
todas aquellas variables que puedan afectar a la adecuacion del puesto de
trabajo al cliente.

Este instrumento se utiliza una vez que la empresa nos permite visitar los
puestos de que dispone con el objetivo de recopilar la mayor informacién
posible de los mismos.

b) El Perfil del Puesto de Trabajo

Este instrumento se trata de una adaptacion del «Método de perfiles de
adecuacion de la tarea a la persona» (Badiola et al. 2004) y es un inventario
de requisitos del puesto (movilidad, capacidades visuales, lingtisticas, ritmo,
atencion, relaciones de trabajo, etc.) que han de evaluarse a través de cinco
opciones que oscilan desde que ese requisito no es necesario hasta que es
imprescindible.
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Este instrumento se complementa con el Perfil Laboral Persona TEA para
ofrecernos una grafica en la que podamos observar los puntos comunes exis-
tentes entre los dos perfiles y asi realizar una ajuste persona-puesto lo mas
objetivo y detallado posible.

En la gréfica se compara el perfil de uno de los clientes con el perfil del
puesto de trabajo que desempefa. En ella podemos observar los puntos
donde las capacidades del sujeto estan por debajo de los requisitos del
puesto. Esta informacion es muy adecuada para enfocar las orientaciones
ofrecidas a los mediadores laborales sobre los aspectos especificos donde esa
persona concretamente va a necesitar adaptaciones y/o apoyos durante el
desempeio de su trabajo.

OTROS APOYOS

Ademds, en esta fase se realizan labores de acercamiento entre la
empresa y la persona con TEA 'y se desarrolla el aprendizaje de habilidades
sociales y comunitarias que se consideran necesarias a la hora de conseguir
o mantener un trabajo: habilidades sociales y de la vida diaria, terapia indi-
vidual, dindmicas de grupo e intervencion y seguimiento familiar, mediante:

* Servicios individuales: resulta imprescindible la inclusién de unos con-
tenidos transversales: habilidades sociales, habilidades de autonomia
personal, ocio y tiempo libre, comunicacion...

e Programa de Ajuste personal y social:
Intervencion conductual: Analisis conductual utilizando técnicas de
observacion sistematica y registros anecdéticos. Intervencion, una vez
definido el problema, con técnicas como modelado, ensayos conduc-
tuales, reforzamiento diferencial, economias de fichas, parada de pen-
samiento, resolucion de problemas, estrategias de afrontamiento y
manejo de estrés, etc. Seguimiento. Intervencién con familias donde,
junto a las estrategias de caracter cognitivo-conductual, se utilizan téc-
nicas de abordaje de tipo sistémico. Coordinacién con otros servicios
sociales y de salud de la comunidad.
Intervencién social: Asesoramiento, informacién y orientacion de los/as
usuarios/as y sus familias en materia social y juridica.
Comprension por parte de la propia persona-familia de su situacion:
Desarrollo de las necesidades deficitarias. Potenciacion de la autova-
loracién. Ayudas econémicas. Ayudas técnicas. Recursos comunitarios:
institucionales y privados. Participacion social.
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En cuanto a la formacion de las personas con TEA especificamente en las
tareas inherentes al puesto de trabajo, ésta se lleva a cabo en el puesto de tra-
bajo debido a las dificultades que presentan en la generalizacion de los
aprendizajes: aprenden a realizar tareas concretas en un espacio concreto.
Esta formacion se centra especialmente en aquellas condiciones que presente
el puesto de trabajo en relacion al ambito social y comunicativo, asi como
al de la imaginacion y flexibilidad ya que, si se ha elegido correctamente un
puesto de trabajo acorde con sus capacidades, no habra problemas con el
aprendizaje de las tareas concretas, sino con las habilidades de comporta-
miento en la empresa.

Precisamente debido a las dificultades de acceso a las empresas, es cru-
cial la posibilidad de realizacion de practicas laborales como parte de la for-
macion de los clientes en el puesto de trabajo. Desde el programa, un tutor
realiza el acompafamiento permanente a las practicas de igual forma a
cuando se realiza un contrato.

INDICADORES:

e Indicador d: Un cliente debe recibir apoyo todos los meses desde su
incorporacion al programa.

¢ Indicador e: Un cliente debe recibir Acciones de orientacion todos los
meses que no realice practicas o reciba apoyo en el puesto.

¢ Indicador f: Un cliente debe recibir acompafamiento a las practicas
todos los meses que duren las mismas.

5. Apoyo en el puesto

En esta fase los/as mediadores/as laborales llevan a cabo el proceso de
formacion en el puesto de trabajo concreto, realizando las adaptaciones
necesarias para que la persona pueda desempefiar la actividad de la mejor
manera posible. Para desarrollar un programa de empleo con apoyo, la figura
clave es la de «mediador sociolaboral», es decir, el preparador laboral. Su
funcion es adaptar el contexto donde se desarrolla la actividad laboral,
haciéndolo predecible, sencillo y comprensible, ademéas de encargarse de la
formacion de la persona con TEA que va a ser empleada.

A través del mediador sociolaboral se da entrenamiento profesional, se
facilita la realizacion de tareas y otras facetas del mantenimiento del puesto
de trabajo en entornos naturales, tras una evaluacién de los mismos, ademas
de un curriculum individualizado derivado del trabajo a desempefiar.
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Después de la seleccion del cliente que va a ser contratado, corresponde
a los mediadores sociolaborales la misién de adaptarlo adecuadamente al
nuevo puesto de trabajo. Segiin Wehman y Kregel (1989), el elemento clave
del modelo «<Empleo con Apoyo» es, precisamente, el mediador sociolabo-
ral, el cual debe tener presente todos los factores y aspectos que, directa o
indirectamente, influyen en la integracion laboral. Por consiguiente, el
mediador sociolaboral es el profesional que analiza y controla todas aque-
llas variables que contribuyen a la adaptacion del sujeto al puesto de trabajo,
asi como al mantenimiento del mismo, asegurando en todo momento ren-
dimiento y una calidad 6ptimos.

Estos/as mediadores/as cuentan con la formacion necesaria para realizar las
funciones propias de su puesto y la experiencia necesaria en los Trastornos del
Espectro Autista. Poseen, ademas, capacidades de prevencion e intervencion
ante problemas de conducta, tienen habilidades de comunicacién, empatia, ca-
pacidad de negociacion y asertividad, flexibilidad, etc. En este sentido, la en-
tidad ha elaborado un documento en el que se recogen los requisitos para ser
mediador/a laboral y las funciones a realizar (Perfil Mediador/a Laboral).

El papel de estos profesionales es fundamental durante todo el proceso.
Se concibe como un filtro entre la persona con TEA y el contexto donde se
desarrolla la actividad laboral, preparando ese contexto para hacerlo pre-
decible, sencillo y comprensible ademas de encargarse de la formacién de
la persona con TEA empleada.

Las acciones especificas que estos/as habran de desempenar son:

* Orientacion de la empresa.

* Aprendizaje de las tareas y de las habilidades requeridas para el puesto
de trabajo.

Estabilizacion de la productividad.

Captacion de los apoyos naturales.

e Disminucion del tiempo de intervencion del mediador laboral.

Esta fase consta de tres momentos que se caracterizan de la siguiente
manera:

* Apoyo directo: la presencia del mediador es intensiva y habra de ofre-
cer instrucciones técnicas al trabajador. La presencia y el acompana-
miento es desde el principio y resulta condicién indispensable. El tra-
bajador tiene derecho a recibir un apoyo individual para aprender y
desarrollar sus tareas adecuadamente. Son cuatro los/as trabajadores/as
que se encuentran en esta fase.
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* Apoyo indirecto: el preparador laboral empieza a distanciarse del
empleado posibilitando que el trabajador esté dentro de su entorno
laboral normalizado, el cual puede empezar a interactuar y establecer
contactos con el personal de su lugar de trabajo. Habra de facilitar
estrategias. La presencia del mediador laboral dentro del entorno labo-
ral disminuye progresivamente. Hay un trabajador que se encuentra en
esta etapa.

* Apoyo natural: se realiza un seguimiento a largo plazo. El mediador
laboral llega a integrarse dentro de la actividad de la empresa como un
«recurso natural mas». El preparador laboral aparece con bastante
menos frecuencia dentro de la empresa ya que el trabajador esta ple-
namente integrado en el sistema de produccion del equipo, aportando
y recibiendo apoyo natural de acuerdo con las necesidades particula-
res. La situacion ideal se da cuando los propios comparieros son capa-
ces de resolver problemas por ellos mismos y actuar independiente-
mente sin recurrir al mediador laboral. Son dos trabajadores los que se
encuentran en esta fase.

Las funciones del mediador laboral en cada uno de estos momentos se
detallan a continuacion:

* Apoyo directo: andlisis de tareas a realizar, analisis del entorno labo-
ral, comprobar las necesidades de apoyo que necesitara el trabajador
con TEA dentro del entorno laboral, estudio de las normas, particula-
ridades y cultura de la empresa, busqueda e identificacion de la posi-
ble existencia de apoyo natural, tener la confianza (colaboracién) de
todos los companeros y supervisores, programar y desarrollar un plan
de instruccion sistematica para que el trabajador pueda aprender a rea-
lizar las tareas requeridas por el propio empresario correctamente,
ganarse su «rol-status» de ser un miembro mas del personal, llevar a
cabo un método de trabajo segtn los estandares de produccion.

* Apoyo indirecto: tener en todo momento presente y respetar los pro-
pios deseos y elecciones del trabajador con TEA, determinar los recur-
sos naturales existentes dentro de la propia empresa y evaluar el grado
de eficacia, establecer estrategias para desarrollar el potencial de apoyo
natural de la propia empresa, mantener a todos los miembros del
equipo informados en relacion a todos los ambitos de actuacion, actuar
como asesor/orientador para la resolucion de problemas u otras con-
tingencias, contribuir hacia el desarrollo de relaciones sociales entre
empleado y sus comparieros.
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* Apoyo natural: el preparador laboral limita sus contactos de forma oca-
sional y mayoritariamente fuera del entorno laboral con el trabajador
u otros companeros, el preparador laboral busca estrategias adecuadas
para facilitar y ampliar apoyos comunitarios al usuario.

En general, los mediadores deben:

e Desarrollar estrategias de aprendizaje, para facilitar la adquisicion de
las habilidades propias del puesto de trabajo: aprendizaje por imita-
cion, técnicas de autoinstruccion, etc. Para ello es importante el ana-
lisis y registro mediante el uso de fichas u otros instrumentos apropia-
dos: ficha de secuenciacién de tareas, ficha de anéalisis ambiental,
cuestionario de reforzamiento, etc. La variacion en el uso y la necesi-
dad de elaborar estos registros estan en funcion del nivel de dificultad
de las diferentes tareas, y de las caracteristicas del propio individuo.

e Entrenar «in situ» de las habilidades complementarias, sobre todo de
indole social, que contribuiran al mantenimiento del puesto de trabajo:
desplazamiento a la empresa, utilizacién del transporte, control hora-
rio y puntualidad, fichar, habilidades de vida independiente y de auto-
nomia personal (vestirse y desvestirse, comida, aseo, telefonear, etc.),
habilidades bancarias (abrir una cuenta o libreta, operar en un banco
o caja de ahorros, utilizar un cajero automatico), etcétera.

e Potenciar la interaccion social del trabajador integrado en la empresa
con los otros trabajadores de la misma (Parent, et al. 1991). Ello abarca
las horas de trabajo y de descanso, y hace referencia, principalmente,
a la adquisicion de habilidades que produciran un mejor aprovecha-
miento de su tiempo libre, y una multiplicacion de sus oportunidades
de experiencia social.

e Por Gltimo, el mediador sociolaboral se va retirando gradualmente del
escenario del puesto de trabajo, a medida que el trabajador va siendo
auténomo en el desempeno de sus tareas laborales. Esta retirada pro-
gresiva es muy importante y debe hacerse de manera programada y
conjuntamente con la empresa, una vez que se va realizando la adap-
tacion real y efectiva dentro del medio laboral. Algunas personas reque-
riran apoyo generalizado durante largos periodos de tiempo y para
otras sera suficiente un apoyo intermitente o una ligera supervisiéon una
vez pase el periodo inicial de adaptacion e incorporacién al puesto.
Ademas la incorporacion de los apoyos naturales se plantea como un
complemento necesario mas que como un sustituto, puesto que las
personas con TEA precisan de apoyos de diferente intensidad y fre-
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cuencia por parte del mediador sociolaboral. El objetivo en cuanto a
los apoyos naturales (comparieros o superiores en la empresa asi como
los propios empresarios) es proporcionarles estrategias comunicativas,
de transmision de 6rdenes o informacion para relacionarse con la per-
sona con TEA, asi como explicarles las causas que generan las pecu-
liaridades de su comportamiento.

Se realiza un registro de adaptaciones realizadas por los/as mediado-
res/as para llevar a cabo el apoyo en el puesto en la fase de apoyo directo.
Este documento se ha disefado como apoyo a los/as mediadores/as del pro-
grama. Para el momento de apoyo indirecto se ha elaborado por parte de la
entidad un diptico informativo sobre el programa dirigido a compaiieros/as
y jefes/as de la empresa.

Para ayudar a las personas con TEA a comprender el sentido y la fun-
cionalidad de la tarea que realiza, podemos incorporar las siguientes adap-
taciones:

e Sistemas de informacion hacia adelante y hacia atras, que ayuden a
comprender el momento y sentido del paso o la tarea que estan reali-
zando en un proceso de trabajo mas amplio (apoyos visuales...).
Mostrar a la persona todo el proceso del que la tarea que estan reali-
zando forma parte, aunque haya tareas o pasos del mismo que no rea-
lice (apoyos visuales...).

Estructurar los tiempos y espacios de trabajo.

e Instrucciones de trabajo claras, visibles, en lugares fijos.

Estrategias de anticipacion de cambios en la rutina laboral.

e Estrategias comprensibles de resolucion de los problemas o imprevis-
tos mas frecuentes

e Cuidar la ubicacién del puesto de trabajo: evitando al méaximo la sobre-
estimulacion sensorial, el exceso de exigencias sociales, ...

e Valorar claridad y orden. Tareas que se repitan de forma sistematica...

* Ayudas técnicas que faciliten seguridad e informacion en el manejo de
maquinas.

e Estudiar las tareas que mejor se adecuen a las capacidades de las per-
sonas que van a realizarlas.

e Accesibilidad de propio lugar del trabajo. Cercania a su lugar de resi-
dencia. Barreras arquitecténicas. Clarificacion de los espacios tanto
laborales como de aseo o descanso. Adaptacion de las herramientas y
su ubicacion.

195
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INDICADORES:

¢ Indicador g: Un cliente debe recibir acompafamiento en el puesto
todos los meses que dure el mismo.
¢ Indicador h: El porcentaje de insercion sera superior al 30%.

6. Seguimiento y valoracién

Esta fase del proceso implica el seguimiento de la actividad laboral des-
empefiada por la persona con TEA'y la idoneidad de las adaptaciones esta-
blecidas para tal efecto. Esto supone, entre otras cosas, una evaluacion del
rendimiento, del entorno laboral y de los apoyos establecidos.

SEGUIMIENTO

Las funciones especificas de los/as mediadores/as en esta fase son: eva-
luacién y mejora continua de la calidad del trabajo, mantenimiento del
apoyo intermitente y observacion a distancia del proceso de inclusion socio-
laboral. El seguimiento diario que realizan los/as mediadores/as se ve facili-
tado con el instrumento Incidencias en el puesto de trabajo diseiiado por la
entidad. Este instrumento es completado para cada uno de los trabajadores
con una frecuencia media mensual. A través de la informacién recogida
puede comenzar a planificarse la retirada del apoyo, pudiendo observarse las
dificultades y areas donde cada uno de los trabajadores presenta mayores
problemas.

En cuanto al seguimiento, son funciones del mediador las siguientes:

e Establecer un seguimiento a largo plazo: corregir posibles desajustes,
mantener el contacto semanal, ensefar nuevas habilidades, cada vez
que la empresa o la situacion sugieran que es conveniente que el tra-
bajador aprenda nuevas tareas, etc.

e Evaluacion del rendimiento y calidad del trabajo: hace referencia expli-
cita a la tasa de produccion, a la regularidad en el trabajo, a la eva-
luacion del supervisor, y a los informes de progreso que, periédica-
mente, se entregan a los padres o tutores. Dichas evaluaciones deben
quedar registradas en las fichas u hojas de registro pertinentes.

e Reducir progresivamente la cantidad e intensidad de apoyo, una vez
que se va realizando la adaptacion real y efectiva dentro del medio
laboral o formativo. En las situaciones socialmente problematicas se
realiza un analisis de discrepancias y se determinan las dificultades del
objetivo a alcanzar, se disefan las actividades con las pautas necesa-
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rias para la realizacion correcta de la actividad, se ensayan y se va pla-
neando y realizando la retirada progresiva del apoyo.

e Implicar a la familia: informacion sobre el proceso de integracion de su
hijo, su evolucion, y sobre otros aspectos puntuales, como contratos,
incidentes, etc. Establecer una colaboracion con la familia, involucrarla
activa y adecuadamente en el proceso de integracion sociolaboral de
su hijo es fundamental, sobre todo en varios aspectos: en la potencia-
ciéon, a nivel doméstico de su autonomia; en el sostenimiento de la
motivacion hacia su trabajo, por el nivel de vida que ello le supone; y
en el fomento de actividades de ocio y extralaborales, asi como en la
utilizacion y administracion de su salario.

Para el buen desarrollo el seguimiento diario y continuo realizado por
los/as mediadores, se ha prestado asesoramiento y apoyo en cuestiones rela-
tivas a estrategias de intervencion, ayudas visuales o metodologias de trabajo
y proporcionado bibliografia y documentos de interés, tanto los disefiados
por la entidad como aquellos de otras entidades y/u organismos. Este ase-
soramiento se ha realizado tanto presencialmente como por via telefénica y
on-line.

EVALUACION Y VALORACION

En cuanto a la valoracion global del programa, anualmente y en el plazo
de un mes desde su finalizacion, la entidad evalGa el desarrollo y resultados
del programa evaluando el grado de cumplimiento de los indicadores pre-
sentados.

Anualmente, en esta evaluacion global se recogen datos de los indica-
dores, cuya comparativa permitira establecer tendencias en los mismos que
son utilizadas para implementar mejoras en el programa.

De forma complementaria hemos tomado como estandares de calidad los
establecidos por UESE en su «Folleto Informativo y Modelo de Calidad». En
la autoevaluacién revisaremos el enfoque, despliegue, evaluacion y revision
de los criterios agentes (relativos a metodologias o sistematicas) y el ambito
de aplicacion, cumplimiento de los objetivos, tendencias y posibles com-
paraciones externas de los criterios de resultados (logros o resultados cuan-
tificables). A continuacién mostramos un resumen de los tltimos datos reci-
bidos a través del programa Eca-Caja Madrid:
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Tabla |
Resultados indicadores EUSE

FAA FAA CAE |GLOBAL
2008 2009 2009 2009

1.1. Compromiso de servicio de calidad 92,00 | 92,00| 88,50 80,11
1.2. Implicacién de los beneficiarios 66,00 | 66,00 83,00| 64,15
1.3. Promover derechos de los desfavorecidos 100,00 {100,00 | 90,00 | 78,59
1.4. Trabajadores competentes en todos los niveles 75,00 | 87,00| 87,25 76,72
2.1. La persona recibe toda la informacién necesaria 100,00 {100,00 | 89,25 | 86,36
2.2. Uso de enfoque centrado en la persona 83,00 | 83,00| 83,00| 88,54
2.3. Ayuda a los individuos a tomar decisiones realistas 83,00 | 83,00| 74,75 85,40
2.4. Se elabora un plan personal flexible 88,00| 88,00| 82,50 72,10
2.5. Formacién y apoyos para encontrar empleo 100,00 {100,00 | 75,00| 78,11
2.6. Ayuda para encontrar el mejor trabajo posible 50,00| 50,00| 70,50| 76,17
2.7. Apoyo a la empresa para encontrar persona adecuada 58,00 | 58,00 58,00| 68,42
2.8. Apoyos adecuados y efectivos 100,00 {100,00 | 81,25 70,32
3.1. Se encuentra y mantiene un trabajo en empleo ordinario |100,00 [100,00{100,00 | 83,82
3.2. El empleado es valorado y aceptado 100,00 {100,00 | 83,00| 70,78
3.3. Dispone de oportunidades de desarrollo profesional 66,00 | 66,00 66,50| 67,89
Media 84,07 | 84,87 | 80,83 | 76,50

Ademas de los indicadores sefialados, resulta imprescindible la valora-
cion del programa por parte de aquellos a quienes va dirigido: las personas
con TEA, sus familias, los mediadores laborales, companeros y jefes de las
empresas y coordinadores del programa.

Para realizar esta evaluacion la entidad ha disenado dos instrumentos:
Evaluacion del Trabajo Realizado (mediadores/as laborales), que es cum-
plimentado por los/as mediadores/as laborales y Autoevaluacién del trabajo
realizado, que serda completado por los propios trabajadores. Este Gltimo ins-
trumento tiene dos versiones: por un lado se encuentra la version dirigida a
los trabajadores con buenas habilidades de comprension y expresion escrita,
y la segunda version dispone de ayudas visuales para aquellos trabajadores
con dificultades en estos aspectos. También recoge la valoracion del grado
de satisfaccion de diferentes aspectos por parte de la persona con TEA.
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Para evaluar la satisfaccion de las familias, la entidad ha creado el ins-
trumento Cuestionario de satisfaccién de familias, donde se ha recogido la
satisfaccion mostrada por los familiares de los trabajadores con TEA en dife-
rentes aspectos.

Para conocer la satisfaccion de las empresas, se ha disefiado el instru-
mento Evaluacién del Trabajo Realizado (empresas) con el objetivo de eva-
luar el desarrollo personal y laboral del/a trabajador/a por parte del empre-
sario o encargado.

INDICADORES:

¢ Indicador i: Grado de satisfaccion de las personas con TEA. Obtenido
a través de «Autoevaluacion del trabajo realizado»:

¢ Indicador j: Grado de satisfaccion de las familias. Los resultados se
obtienen a través del «Cuestionario de satisfaccion de familias» se deta-
llan a continuacion:

¢ Indicador k: Grado de satisfaccion de las empresas. Resultados obte-
nidos a través del Cuestionario para empresas.

Para ver material audiovisual ilustrativo, recomendamos consultar el
canal que ha creado Autismo Andalucia en la plataforma Youtube. En él estan
colgados los reportajes del programa de empleo de Autismo Andalucia:
http://es.youtube.com/user/autismoandalucia

IV. METODOLOGIA

El Servicio de integracion laboral de Autismo Andalucia, creado en 2006,
pretende promover el acceso de las personas con TEA al mercado de trabajo
andaluz, siguiendo la metodologia del Empleo con apoyo, y desarrollando
programas de formacion, fomento del empleo, intermediacion e integracion
laboral de calidad. Optamos en exclusiva por el empleo con apoyo, exclu-
yendo otras férmulas de empleo protegido por su: Inclusién en el marco
social y laboral, resultados asociados al empleo normalizado, mejora de la
calidad de vida, desarrollo de autodeterminacion, participacion plena y
orientacion a la comunidad. Es un programa integral, de ambito regional,
permanente y estable en el tiempo (no sujeto a temporalizacion de los finan-
ciadores) y se desarrolla con un n® reducido de usuarios, lo cual, junto a su
protocolizacion facilita que esté absolutamente centrado en la persona.

Las personas con TEA estan capacitadas para realizar trabajos de calidad,
eficientes y competitivos, como demuestran las experiencias realizadas tanto
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en Andalucia como en otras Comunidades Auténomas, siempre que se les
proporcionen los apoyos y recursos necesarios. Hemos constatado que los
factores mas importantes para asegurar una colocacién exitosa son el cui-
dadoso emparejamiento de clientes y trabajos; y que los profesionales (orien-
tadores, formadores, mediadores...) tengan una buena comprension de las
necesidades especificas de las personas con TEA, posibilitando ademas la
orientacion a companeros y supervisores.

En la publicacion «Quiero trabajar. Empleo y personas con Trastornos del
Espectro Autista» (Alvarez, Cappelli, y Saldaia 2008), asi como en la «Guia
de Empleo con Apoyo para personas con TEA» (Autismo Espafia 2004), en
cuya elaboracion participé Federacion Autismo Andalucia, se describe con
mas detalle la metodologia que pretende dar cobertura de forma global al pro-
ceso de inclusion de personas pertenecientes a este colectivo en el merca-
do de trabajo. Plantean la necesidad de adaptar las estructuras, recursos y pro-
gramas existentes a las necesidades de las personas adultas con TEA.
Tradicionalmente, los recursos que se les ofrecen, son bastante asistencialistas
incluso cuando los clientes que participan en ellos presenten buenas com-
petencias para la realizacion de tareas complejas, pero que por diversos fac-
tores intrinsecos a sus caracteristicas (dificultades de comunicacion, sensi-
bilidad anémala a estimulos sensoriales, limitadas habilidades de relaciones
interpersonales) no pueden participar en el mundo laboral ordinario.

Para llevar a cabo el proceso, se ha desarrollado un protocolo de eva-
luacion, seleccion y ajuste sistematizado, de facil actualizacién y que com-
pagine el perfil personal con el del puesto de trabajo de manera operativa.
Después de cotejar ambos perfiles, elegimos el individuo que retine mas
requisitos exigidos por el puesto, es decir, el que, aun con sus limitaciones,
presenta mejores aptitudes para adaptarse con éxito a ese puesto de tra-
bajo.

Hacemos una valoracion funcional referida a distintas areas del desarrollo
y ambitos de la vida de la persona con TEA, incidiendo especialmente en los
conocimientos, destrezas y actitudes que permiten el desempefio de un
puesto de trabajo y nos facilite poder realizar una orientacién adecuada. Es
asimismo imprescindible, seleccionar puestos de trabajo que se adecuen a
las caracteristicas de las personas con TEA.

Encontrar un empleo ajustado a una persona con TEA, consiste en ele-
girlo considerando las areas mas sélidas (fortalezas, capacidades y habili-
dades) de las personas con TEA que a su vez, minimicen al maximo los défi-
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cits o problemas mas graves de la persona. La clave reside en valorar cada
caso de forma individual y evitar suposiciones sobre su posible desempefio
laboral en base exclusivamente al trastorno autista.

El objetivo es localizar puestos de trabajo que aprovechen los «talentos»
tan caracteristicos en algunas personas con TEA: es un rasgo significativo de
esta poblacion algunas habilidades especiales que se pueden aprovechar
para determinados puestos de trabajo: informatica, archivo y biblioteca,
matematicas, excelente memoria... Algunas personas con TEA trabajan como
artistas, afinadores de pianos, pintores, horticultores o jardineros, oficinistas,
informaticos, lavaplatos, operarios en una cadena de montaje, y lo hacen en
empresas ordinarias o en entornos de trabajo protegidos.

De forma esquematica, podemos resumir asi las particularidades de las
personas con TEA y su influencia sobre la seleccion de puestos de trabajo:

Tabla Il
Caracteristicas y puestos de trabajo

IMPACTO EN LA ADECUACION DEL PUESTO

Dificultades en la Seleccionar puestos con escasas exigencias comunicativas:
comunicacién verbal almacenaje, reponedor, bibliotecario, ayudante de libreria,
y no verbal ingresos en bases de datos, repartidor de correo, disefia-

dor... Proporcionar mediacién para ayudar en las necesi-
dades comunicativas y entrenamiento en habilidades de
comunicacion.

Déficits en socializacion | Seleccionar trabajos con escasas exigencias sociales, con-
tacto limitado con el publico y tareas en solitario: admi-
nistrativo sin atencion al publico, soldador de componen-
tes eléctricos, jardinero, fotocopista, tareas de limpieza,
planta de reciclado... Proporcionar apoyo para ayudar al
trabajador en aspectos de socializaciéon y entrenamiento en
habilidades sociales especificas necesarias para el puesto.

Particularidades Seleccionar trabajos en sintonia con las caracteristicas esti-

sensoriales mulatorias preferidas o evitar los no preferidos: reponedor
de ropa, limpiacoches, friegaplatos, trabajos artesanales
(alfarerfa)...

Dificultades para Seleccionar trabajos rutinarios con escasos cambios diarios:

gestionar los cambios restaurantes de comida rapida, trabajos de ensamblaje...

Proveer supervision y control del comportamiento en situa-
ciones de cambios.
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Tabla Il (continuacién)
Caracteristicas y puestos de trabajo

IMPACTO EN LA ADECUACION DEL PUESTO

Habilidades Seleccién de trabajos en que requieran un buen desempefio
visoespaciales y motoras | en habilidades visomotoras: fabricacién de pequefios com-
ponentes, imprenta, programador, mantenimiento de edifi-
cios, reparador de maquinaria, mecanico, delineante, téc-
nico de laboratorio...

Retraso mental Seleccionar trabajos adaptados a sus competencias cogni-
asociado tivas facilitando supervisién y entrenamiento en el trabajo
segln las necesidades: puestos con tareas sencillas como
peones o ayudantes en diversos puestos, jardineria basica,
tareas de ensamblaje en fabrica, artesania base...

Conductas desafiantes | Seleccionar puestos que presenten pocos antecedentes y en
los cuales no puedan entraiiar peligro tanto al propio tra-
bajador como a los comparieros y no supongan una ame-
naza al trabajo. Proporcionar apoyo del mediador para des-
arrollar programas de conducta y manejo de dificultades del
comportamiento en caso de que estos sean necesarios.

Habilidades especiales | Puestos de trabajo que potencien y se basen en el uso de
estas habilidades: afinador de instrumentos, informatica...

Rituales y obsesiones Seleccionar trabajos que requieran atencion a los detalles y
precision: control de calidad de productos, montador de
ordenadores, doblador de ropa...

Problemas de atencién | Actividades que no requieren excesiva concentracion. Faci-
litar supervision puntual y programas de incremento de la
concentracion.

Una vez que la persona se encuentre en su puesto de trabajo, se realizan
las adaptaciones necesarias atendiendo a sus necesidades y puntos fuertes:
las personas con TEA suelen procesar la informacién escrita con mas facili-
dad que la verbal, asi que el aprendizaje de un trabajo puede resultar mas
facil sustituyendo las instrucciones verbales por las escritas. Instrucciones cla-
ras en lo que se espera de los empleados es esencial. Muchas personas con
TEA prefieren un horario indicando qué hacer y cuando y un plan en el
orden en el que deben hacer las cosas.

Algunos otros ejemplos de ajustes efectivos que pueden responder a las
necesidades de las personas con TEA se refieren a la estructuracion del tra-
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bajo, por ejemplo dividiéndolo en partes, ofreciendo un entrenamiento claro
y estructurado y siendo flexible con su ritmo de trabajo. También puede ser
de ayuda un plano que indique dénde se sienta cada uno. Es importante dar
feedback regularmente que incluya las experiencias positivas, asi como advir-
tiendo sobre cambios necesarios. Los apoyos se deben ofrecer de forma per-
sonalizada en los distintos momentos de acceso a la empresa, y en todas las
areas mas afectadas en los TEA:

Incorporacion al puesto

En muchos casos, uno de los momentos mas delicados puede ser la
incorporacion al puesto de trabajo. Es necesario prever las dificultades que
podamos encontrar basandose en el perfil de la persona concreta. Sera nece-
sario valorar la necesidad de proporcionar ayudas para desplazamientos al
puesto de trabajo o dentro de él (mapas, planos y horarios de transporte),
informacion pertinente sobre los procedimientos de la empresa (horarios,
pautas rutinarias), o sobre sus compaferos y supervisores (jefe, compaferos,
representante sindical). Sera igualmente necesario valorar la necesidad de
adaptar espacios y tiempos con sistemas y claves visuales o establecer pau-
tas para recibir instrucciones. Aspectos de interés son también las condicio-
nes ambientales, espacio y materiales personales, necesidad de seleccionar
un espacio adaptado para relajarse en caso de que ocurran situaciones de
sobre-estimulacion causados por el sonido, luz, cercania de otras personas...
Necesidad de seleccionar tareas ajustadas, explicitamente caracterizadas por
cualidades directamente observables con contenidos comprensibles, de intro-
ducir variaciones en las tareas de forma sistematica y/u organizada, de sis-
temas que permitan un control individual de la calidad del trabajo...

Apoyo en el area social

En el ambito laboral se establecen una serie de relaciones personales que,
en ocasiones, estan condicionadas por el puesto de trabajo que ocupamos
dentro de la empresa. Estas relaciones se dan entre companeros/as, supe-
riores, clientes... Muchas veces, el hecho de mantener un puesto de trabajo,
depende directamente de conocer y llevar a la practica las habilidades socia-
les necesarias para establecer y mantener unas relaciones adecuadas, que nos
permitan desenvolvernos con eficacia en el ambito laboral, y no exclusiva-
mente del desempeno de la tarea meramente productiva.

Esta es probablemente el drea en que las personas con TEA puedan pre-
sentar mayores dificultades, desde la mera comunicacién con los compa-
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fieros de trabajo, hasta sus escasas habilidades de negociacion ante posibles
conflictos sociales. Esto supone, que pese a que su desempeio en las tareas
sea muy eficaz, fallan las interacciones personales que facilitarian su inte-
gracion en la empresa y que permitirian que los companeros actuasen como
apoyos naturales, por lo que pueden ser necesarios apoyos externos.

Debe valorarse la necesidad de prestar apoyo para:

e Seguir instrucciones, pedir ayuda de forma adecuada siempre que sea
necesario: las explicaciones o instrucciones deben estar adaptadas y los
pasos adecuadamente secuenciados (notas de post-it, organizacion de
materiales segtn los pasos de la tarea, hoja de actividades diaria etc.).
Puede ser necesario facilitar estrategias para pedir aclaraciones.

* Negociar, mantener la discrecion profesional: hacer hincapié en mos-
trar flexibilidad ante conflictos y poner especial cuidado en no hacer
comentarios desagradables o que puedan perjudicar a los companeros.

e Facilitar la interaccién con los compareros: uso de apoyos visuales,
sugerencias en las interacciones comunicativas con ellos, plano del
lugar de trabajo para recordar sus nombres...

e Iniciar/mantener conversaciones con los companeros de trabajo (se
debe intervenir tanto con la persona con TEA, como con los compa-
fieros): aprovechar ocasiones naturales, fomentar la participacion en
situaciones de descanso del café, en comidas de empresa... introdu-
ciéndole de modo natural en la conversaciéon general. Puede requerirse
apoyo extra para: hablar con un volumen de voz adecuado, escuchar
atentamente respetando el turno de palabra y permitiendo que los/as
demas participen, no salir del tema de conversacion, etc.

e Conductas basicas requeridas en el lugar de trabajo como normas de
cortesia: saludar/despedirse, dejar salir antes de entrar, respetar los tur-
nos, etc.

A las personas con TEA les resulta dificil ponerse en el lugar de los demas
y comprender sus emociones y sentimientos. Esto puede dificultar la creacién
de un clima favorable para la comunicacién y orientado a la resolucion de
problemas. Un apoyo extra para facilitar una relacion lo mas empatica posi-
ble con los companeros del trabajo requerira cierto entrenamiento en: obser-
var a los demas, nociones sobre su expresion facial, gestos y movimientos
corporales (lenguaje no verbal), tratar de mantener el contacto visual y adap-
tar nuestro comportamiento a los sentimientos que nos trasmiten.
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Apoyo en el area comunicativa

Muy estrechamente ligada a lo anterior, las dificultades en la comunica-
cion resultan una herramienta adaptativa bésica en el area laboral y es necesario
prestar especial atencion a la forma en que se transmiten ideas, sentimientos
y sugerencias o estrategias ante situaciones concretas en las que tenemos que
defender nuestros derechos, expresar quejas, rechazar criticas injustas o re-
solver conflictos entre companeros o comparieras de trabajo o personal superior.
Las personas con TEA suelen tener dificultades para expresar sus sensaciones,
emociones, experiencias o conocimientos de forma espontanea.

En estos aspectos los apoyos se centran generalmente en: la eleccion de
temas de conversacion, interrupciones en los turnos conversacionales, pro-
blemas de comprensién de vocabulario, jergas o dobles sentidos, las difi-
cultades para inhibir comentarios inadecuados o desagradables, no saber ele-
gir el momento o lugar adecuados, etc. Proporcionar estrategias que permitan
aceptar bromas, criticas o defenderse de acusaciones. En otros casos el apoyo
puede consistir en proporcionar a los companeros herramientas de comu-
nicacion con la persona con TEA: Ej. Sistemas alternativos de comunicacion,
apoyos visuales de pictogramas/fotografias.

Apoyo en el area de planificacion

La consecucion del éxito de muchas actividades laborales requiere una
minima capacidad de planificacion: establecer objetivos, recoger informa-
cion, resolver problemas y tomar decisiones. Para muchas personas con TEA,
este tipo de actividades ligadas a la funcion ejecutiva resultan complejas en
mayor o menor grado. En general, existe una marcada preferencia por las
rutinas y en algunos casos, reacciones desproporcionadas ante cambios ines-
perados o dificultades para resolver situaciones imprevistas. Elecciones basi-
cas de la vida diaria pueden resultarles problematicas y aquellas de gran rele-
vancia para su vida generarles alto grado de ansiedad. Esta dificultad debe
valorarse para poder facilitar estrategias en las rutinas cotidianas que per-
mitan la mayor independencia posible.

Para estas personas, los entornos deben ser previsibles y con un alto
grado de estructuracion que les facilite la anticipacion, la comprension y el
seguimiento de tareas. Estos apoyos pueden ser tan variados como: agendas,
cuadernos de recordatorio, carteles para tareas y zonas de trabajo, planning
mensual, plantillas, bandeja de materiales, tarjetas con estrategias de reso-
lucién de problemas o imprevistos, guias de pasos, indicaciones visuales que
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aclaren la ubicacion de las herramientas, los lugares de ejecucion laboral de
su plan de trabajo y toda aquella informacion relevante... Puede ser necesario
establecer alglin sistema para comprobar su nivel de satisfaccion, integracion,
autonomia, proporcionar oportunidades para la toma de decisiones inde-
pendiente, asi como apoyo para desarrollar la capacidad de elecciéon o de
analisis y resolucion de problemas.

Apoyo en otras areas

ESTABILIDAD EMOCIONAL: pese a que generalmente la etapa adulta
es un periodo mas tranquilo y estable para las personas con TEA, las
situaciones nuevas pueden provocar ansiedad, o inestabilidad emo-
cional, de la misma forma que al resto de la poblacién. La diferencia
bésica es que ellos pueden contar con menos recursos para afrontar
estas dificultades emocionales. Sera necesario prestar un mayor apoyo
ante estos momentos puntuales y que no afecten a la vision global que
de ellos se tenga en la empresa.

ANSIEDAD: muchas personas con TEA nos transmiten el sufrimiento
personal que les genera su estado de hipervigilancia y de continuo
esfuerzo por adaptarse al entorno. A veces, cuestiones de aparente
insignificancia pueden ser generadoras de gran estrés. Ofrecer estra-
tegias de control de esta ansiedad sera beneficioso tanto para el des-
empeno laboral como para el bienestar general de la persona.
AUTOCONTROL: muy relacionado con lo anterior, el incremento de
la ansiedad dificulta en muchas ocasiones el logro de un adecuado
autocontrol. Estas situaciones no sélo generan un desajuste en el tra-
bajo, sino que suelen arrastrar sentimientos de culpabilidad y baja auto-
estima. Sera necesario proveer de recursos para favorecer el autocon-
trol, de manera ajustada a las caracteristicas personales.

INICIATIVA: en ocasiones puede ser necesario cierto entrenamiento en
habilidades bésicas de negociacion a la hora de la adaptacion al
puesto, tanto para asumir 6rdenes con las que no se esté de acuerdo,
como para incentivar la iniciativa del trabajador, dando claves acerca
de cuando se requiere dicha iniciativa.

ACTITUD ANTE CAMBIOS: es un area de especial dificultad para las
personas con TEA, por lo que pueden requerir apoyos, bien sea ofre-
ciendo estrategias de afrontamiento, bien sea sobre el ambiente para
tratar de anticipar esos cambios de la manera méas estructurada y orga-
nizada posible.
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* HABILIDADES DE AUTONOMIA: algunas personas con TEA tiene gra-
ves problemas para generalizar los aprendizajes a los distintos con-
textos donde pueden ser usados. En ocasiones, sera necesaria la ense-
fianza explicita de otras areas como: cuidado personal (cambio de
ropa, aseo en el lugar de trabajo, imagen adecuada, privacidad de estas
acciones,..), salud y seguridad (habilidades esenciales para tener inde-
pendencia personal como persona adulta, por ejemplo, educacion vial
y uso de transportes publicos con seguridad, utilizacién de servicios
comunitarios: comprar billete de transporte, respetar turnos, etc.), uso
adecuado del tiempo libre...

Algunas veces, ciertas personas con TEA pueden arrastrar una historia de
fracasos laborales que haga necesario proporcionar un apoyo adicional con-
sistente en facilitar estrategias que les permitan identificar, controlar y modi-
ficar los pensamientos erroneos producidos por situaciones estresantes como
pueden ser: generalizacion, culpabilidad, negativismo, personalizacion,
sobreexigencia, sentimientos de inferioridad, hiperresponsabilidad, etc.

En resumen:

Qué adaptar...

Es importante incluir contenidos mas alla de las destrezas laborales espe-
cificas: habilidades sociales, comunicativas, salud y seguridad, uso de trans-
portes, gestion del dinero,...como una adaptacion especifica:

¢ Habilidades sociales: reglas sociales que rodean al puesto de trabajo,
costumbres no escritas...

¢ Habilidades comunicativas: peticion de informacion de plan de trabajo,
necesidades bésicas, peticion de ayuda...

¢ Cuidado personal: cambio de ropa, aseo en el lugar de trabajo, imagen
adecuada, privacidad de estas acciones...

e Salud y seguridad: habilidades esenciales para tener independencia
personal como persona adulta. Estas técnicas van desde el comporta-
miento durante las comidas, hasta cruzar la calle y utilizar el transporte
publico con seguridad, utilizacién de servicios comunitarios, etc.

¢ Autodireccioén: efectuar elecciones, tratamiento de los estados de an-
siedad, etc...También se trata de planificar otras areas como: afirmacion,
solucion de problemas, toma de decisiones y sus consecuencias, gestion
del dinero, utilizacion de transportes, salud y seguridad en el trabajo...

¢ Uso adecuado del tiempo libre.
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Y Como...

Actividades funcionales, mostrar todo el proceso del que ellos son parte
aunque haya muchas tareas del mismo que ellos no realicen...
Adaptacion de espacios y tiempos con sistemas y claves visuales.
Cuidar la ubicacion del puesto de trabajo: evitando sobreestimulacion
sensorial, riesgo de pérdida de atencion, en entornos sociales no dema-
siado complejos y que requieran de un continuo intercambio.
Ayudas técnicas que minimicen el riesgo de utilizacion de maquinas y
les aporten informacioén sobre su uso correcto: rejillas protectoras, sis-
temas visuales que indiquen cuando esta lista la maquina, protectores,...
Estructurar las tareas de forma clara a través de secuencias de fotos, al
igual que los calendarios.

Tarjetas con instrucciones adaptadas o con estrategias de resolucion de
problemas o imprevistos mas frecuentes.

Senalizacién de itinerarios para que se muevan con autonomia por la
empresa. Adaptaciones técnicas que permitan hacer tareas con preci-
sion: para colocar piezas en maquinas...

V. OBJETIVOS E INDICADORES DE EVALUACION

Objetivos

1.

No vk

o ®

Lograr al menos, 6 contratos laborales para personas con TEA al afio,
en Andalucia. Porcentaje insercion >30%.

Orientar al menos, a 12 personas con TEA al afno, elaborando y desa-
rrollando itinerarios de insercion especificos para cada cliente.
Conseguir que la integracion u orientacion laboral tenga un impacto
positivo en la calidad de vida de la persona con TEA y su familia.
Fomentar la participacion de las personas con TEA.

Formar especificamente a mediadores sociolaborales.

Mejorar la implicacion y satisfaccion de los profesionales

Facilitar el conocimiento del programa a las personas con TEA inte-
resadas en el empleo

Ampliar el nimero de participantes en el programa.

Ampliar la base de datos de empresas.

10. Desarrollar y aplicar la metodologia de empleo con apoyo para per-

11.

sonas con TEA.

Impacto en la sociedad. Demostrar la capacidad de empleabilidad de
las personas con TEA con un programa de calidad ajustado a nece-
sidades y metodologia especifica
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Indicadores

1. N2 contratos empresas ordinarias: Tipos, jornadas, Media horas
apoyo/cliente, n® retiradas de apoyo, % insercion,

2. Ne¢personas orientadas, n? itinerarios, n® acciones orientacion/cliente,
media horas apoyo/cliente, n® practicas.

3. Resultados GENCAT, satisfaccion cliente y familias.
Grado satisfaccion cliente y familias sobre participacion.

5. N?acciones formativas, n® mediadores formados, grado satisfaccion.
N¢ consultas profesionales.

6. Grado satisfacciéon profesionales, autovaloracién, participacion
acciones mejora.

7. Ne¢ personas con TEA localizadas y contactadas. N® Acciones difu-
sion.

8. Tendencias afos anteriores N2 y caracteristicas clientes: edad, pro-
vincia y % discapacidad.

9. Incremento en: N empresas y descriptores en BD. N empresas visi-
tadas. N convenios colaboracion.

10. N2 publicaciones, n® acciones difusion, protocolos desarrollados.

11. Resultados sociedad: Grado satisfacciéon empresas, Reconocimientos
recibidos, Financiaciéon publica/privada, indicad calidad EUSE.

VI. RESULTADOS DEL PROGRAMA HASTA LA FECHA

Resultados

Segun indicadores:

1. N¢ contratos empresas ordinarias logrados = 32; Media horas apoyo/
cliente = 47,66 hs; n° retiradas de apoyo: total = 4, parcial = 11; Total
atendidos (orientados+insertados) = 47; T insertados = 17; Total prac-
ticas = 9. Porcentaje insercion = 36,17%. Media contratos/afio = 8.

2. N¢personas orientadas/afio = 12; n? itinerarios: 100% itinerario per-
sonalizado.

3. Resultados GENCAT (prueba que mide la calidad de vida): Incre-
mento pre-post = superior en todos los casos. Satisfaccion personas
TEA. Media = 4,92 (sobre 5); satisfaccion familias. Media = 4,73
(sobre 5), satisfaccion cliente y familias.



210 Rosa Alvarez

4. Grado satisfaccion cliente y familias sobre participacion. Satisfaccion
familias = 4,82 (sobre 5); satisfaccion clientes = 5(sobre 5).

5. N¢ acciones formativas, 3 acciones formativas.; n® mediadores for-
mados: 56. 12 accion = 20 personas/100hs; 22 accién = 15 perso-
nas/32hs; 32 accion = 21pnas/200hs.

Grado satisfaccion profesionales = 4.8 (sobre 5).

N¢ personas con TEA localizadas y contactadas: N° localizadas =
277, contactadas = 190.

8. N2y caracteristicas clientes: edad, provincia y % discapacidad = 84
candidatos potenciales.

9. Incremento en n° empresas y descriptores en Base de datos: N°
empresas base datos = 698; Visitadas/contactadas = 349. N¢ conve-
nios colaboracién = 27.

10. N2 publicaciones sobre empleo y TEA: Publicaciones propias = 1.
Colaboraciones = 2. n? acciones difusién: Apariciones medios = 6.

11. Resultados sociedad. Reconocimientos recibidos = Premio BBPP en
la atencién a personas con discapacidad de la Junta de Andalucia.
Premio Nacional Angel Riviere. AETAPI. Accesit Premio Farmain-
dustria de Atencion al Paciente. Grado satisfaccion empresas = 4,14
(sobre 5).

a) Resultados de insercion

Desde sus inicios en 2006, han sido 49 las personas con TEA que se han
beneficiado del Servicio de Integracion Laboral. Desde el servicio de Inte-
gracion laboral de Autismo Andalucia se han gestionado 32 contratos labo-
rales y otras 24 personas han realizado practicas laborales en las provincias
de Huelva, Malaga, Cadiz y Sevilla. Pese a que estas cifras puedan parecer
pequefas en relacion a la insercion de otros colectivos, se trata del un gran
nimero de inserciones de personas con TEA en relacion a totales estatales.

Esto supone un porcentaje del 36,17% de insercion laboral (55,32% con
practicas) respecto al total de clientes atendidos. La distribucion de los clien-
tes segln la edad, la provincia de procedencia y el grado de discapacidad se
presenta a continuacion:

Del total de los clientes la mayoria (45%) tiene menos de 25 afios, y un
39% se encuentra en el tramo de edad de 25 a 35 afos.
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45%

m<25 W 25-35 w>35

Fig. 2. Edad de los participantes

La mayor parte de los clientes procede de la provincia de Sevilla (43%).
Le siguen las provincias de Malaga (29%) y Cadiz (18%), Almeria (6%) y,
finalmente, Huelva y Cérdoba.

43%

6%
18%
2% 2%
= ALMERIA m CADIZ = CORDOBA . GRANADA
B HUELVA WJAEN u MALAGA i SEVILLA

Fig. 3. Provincia de procedencia de los participantes

En cuanto al grado de discapacidad que presentan los clientes, vemos
que la mayoria (un 41%) supera el 65%.

41%

31%

28%

W<65% m65% m>65%

Fig. 4. % de Discapacidad de los participantes
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b) Resultados en calidad de vida de los clientes.

La calidad de vida del usuario es prioritaria en este servicio, pues el obje-
tivo final del trabajo realizado. Para valorar de forma objetiva el impacto del
programa en la calidad de vida de los clientes se ha aplicado la escala GEN-
CAT (Verdugo et al. 2008).

Del total de usuarios, se ha aplicado la escala GENCAT a 29 personas. El
promedio obtenido en el indice de calidad de vida de estas personas ha sido
de 108,72 y el percentil promedio en el que se sitGan es el 69. Estos son los
resultados del indice de calidad de vida en las personas evaluadas:
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Fig. 5. indices de calidad de vida

Como se aprecia de forma mas clara en el siguiente gréfico, la mayoria de
puntuaciones del indice de calidad de vida de los usuarios (13 personas, un
44,83%) se encuentran entre el 99 y el 113, en 10 de ellos (34,48%) la pun-
tuacion se encuentra entre el 114y 129, y 6 personas (un 20,69%) entre 84 y 98.

13
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6
0 0 ' 0 .

<68 69-83 84-98 99-113 114-128 >129

Fig. 6. indices de calidad de vida
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Respecto al Percentil de calidad de vida, las personas evaluadas se sitéian
mayoritariamente en los percentiles superiores: 16 de ellos (un 55,17%) en
la franja entre 75 y 100, un 24,14% (7) entre 50 y 74 y 4 (13,79%) y 2
(6,90%) en las franjas inferiores a 50 y 25.

16
7
4
: '

lal 24 25al 49

50al 74

75al 100

Fig. 7. Percentiles de calidad de vida

Finalmente, evaluamos también la variaciéon en las puntuaciones para
una misma persona, en afios consecutivos de participacion en el programa,
para valorar si han existido cambios y si estos han sido positivos. Contamos
con datos de la variacion en el ICV en nueve personas en 2 afos consecu-
tivos y estos cambios han sido positivos en todos los casos, resultando una
diferencia promedio de 15 puntos entre las puntuaciones obtenidas en 2009
y las de 2010:
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Fig. 8. Variacién indices de calidad de vida
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c) Contacto con clientes potenciales

Una vez contactada casi la totalidad de la base de datos podemos ofre-
cer la siguiente informacién: Un 38% no son candidatos para participar en
el programa (confirmacién por parte de la familia), un 18% seran probables
candidatos mas adelante ya que actualmente se encuentran en el sistema
educativo (entre 16 y 21 afios), y un 3% tienen que ser evaluados antes de
comenzar con el proceso de insercién laboral. Con un 8% tenemos proble-
mas para contactar y un 15% ain no han sido contactados. Esto supone que
los candidatos reales en este momento en Andalucia para participar en el
programa se estiman en un 11% (entre trabajadores actuales y candidatos
inmediatos ya evaluaos).

® CANDIDATO INMEDIATO
= NO CANDIDATO
NDIDATO MAS ANT

29, # CANDIDATO MAS ADELANTE
TRABAJADOR
12% ® NO LOCALIZABLE
& PROBABLE CANDIDATO:

EVALUAR
= NO CONTACTADO

3% @ NO CANDIDATO AFECTACION

6%

Fig. 9. Resultados Contactos con clientes

d) Contactos con empresas

Desde la puesta en marcha del servicio, ha ido incrementandose el
nimero de empresas contactadas y visitadas cada afo:

e N2 de empresas y descriptores de las mismas en la Base de datos de
empresas: N? total base datos: La base de datos general de empresas
cuenta con un total de 698 empresas que a priori podrian tener
empleos compatibles con los perfiles de las personas con TEA., de las
cuales se ha contactado con 228 y 121 han sido visitadas.
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790
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Fig. 10. Resultados Contactos con empresas

e N2 empresas visitadas. De estas empresas, en 2009 y 2010 se contacté
con 441 y se visitaron 221:

CONTACTADAS
VISITADAS

Fig. 11. Resultados empresas 2009-2008

e) Evaluacion de la satistaccion de los grupos de interés

En cuanto a los resultados obtenidos con la cumplimentacion del ins-
trumento Evaluacién de Trabajo Realizado, presentamos aquellos relacio-
nados con el apoyo que han recibido los/as trabajadores/as por parte de
los/as mediadores/as laborales:
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AYUDAVERBAL IMITANDO UN AYUDAFISICA AYUDAS VISUALES
MODELO

M Apoyofrecuentemente M Apoyoocasionalmente M Apoyonuevatarea W Nonecesita apoyo

Fig. 12. Resultados apoyos recibidos

El apoyo que han recibido los/as trabajadores/as de sus mediadores/as
laborales cuando se encontraban en el aprendizaje de una nueva tarea ha
sido tipo visual (un 17,86%), y ayuda fisica (14,29%). En menor medida se
han utilizado como apoyo para la ensefianza de nuevas tareas la imitacion
de un modelo o la ayuda verbal (10,71%). El tipo de apoyo que se presta de
forma mas frecuente para aquellas personas que lo requieren de forma coti-
diana en sus tareas es la Ayuda fisica (32,14%), seguida de la verbal
(17,86%). Los apoyos que se utilizan de forma ocasional son sobre todo, de
tipo verbal (67,86%) y apoyos visuales (21,42%) y ya en menor medida la
imitacion de un modelo (11,11%).

MEDIOS PERIODOS LLEGADA PUESTO  SALIDA PUESTO CUESTIONES
TRANSPORTE DESCANSO LABORALES

B Completamente dependiente ® Bastante ayuda o Apoyoocasional & Completamente autonomo

Fig. 13. Resultados apoyos otras tareas

Ademas de para las tareas propias del puesto de trabajo, los/as media-
dores/as laborales también han proporcionado apoyo a los/as trabajadores/as
en otras cuestiones como: Uso de medios de transporte, apoyo en los peri-
odos de descanso durante la jornada laboral, llegada al puesto de trabajo, sa-
lida del puesto de trabajo y negociacion de cuestiones laborales (vacaciones,
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remuneracion extra, etc.). La mayoria es autdbnomo para los periodos de des-
canso (57,14%) o requiere apoyo ocasional. Un 39,29% de los/as trabaja-
dores/as es totalmente dependiente en el transporte, mientras el 14,29% ne-
cesitan apoyo para el transporte de forma continua u ocasional. Un 39,29%
es completamente autébnomo. Parecidos son los datos en cuanto a la llega-
da y salida del puesto de trabajo: Sélo un 32,14% es totalmente auténomo
para ese ambito y las mayores dificultades se centran en la negociaciéon de
las cuestiones laborales, donde un 67,86% es completamente dependiente.

EVALUACION DE LA SATISFACCION DE LAS PERSONAS CON TEA

Los participantes en el programa han valorado diferentes aspectos del
puesto y del servicio ofrecido. Media = 4,89 (sobre 5); Para ello, hemos dise-
fiados dos cuestionarios, Algunas personas, con mayor nivel de autonomia,
han cumplimentado un cuestionario mas completo (y complejo) y aquellas
personas con mayores necesidades de apoyo, una version simplificada, con
menor nimero de items, menos opciones de respuesta y con apoyo grafico
para la seleccion de opciones. Presentamos los resultados de ambas pruebas:

GRUPO CON MENORES NECESIDADES DE APOYO

Condiciones ambientales del puesto: Todos los aspectos ambientales del
puesto (excepto la ropa de trabajo o la limpieza de las instalaciones, esta
valorados mayoritariamente como muy satisfactorios. Respecto a la ropa, el
39,13% que se muestra muy insatisfecho lo hace tanto por tener quejas res-
pecto al uniforme de trabajo, como por carecer de él:

EMUYINSATISFAC ®INSATISFACT. ®INDIFERENTE & SATISFACTORIO @ MUYSATISFACT.

LUGAR  AMBIENTE SEGURIDADMATERIALES ROPA LIMPIEZA

Fig. 14. Satisfaccion condiciones ambientales

Las condiciones de trabajo son, en general, uno de los aspectos mas sus-
ceptibles de mejoras: El sueldo (que es igual al resto de companeros en la
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empresa, pero en muchos casos proporcional a una jornada reducida) es
valorado negativamente por el 52,17% de los trabajadores. El horario es el
item mejor valorado de este apartado, pero algunos trabajadores valoran
negativamente las vacaciones (un 17,39%) y el comedor de la empresa (un
26,09%) en ocasiones por su inexistencia.

B MUYINSATISFAC ~ BINSATISFACT. B INDIFERENTE W SATISFACTORIO B MUY SATISFACT.

SUELDO HORARIO VACACIONES COMEDOR

Fig. 15. Satisfaccion condiciones laborales

Las relaciones y el trato recibido por parte de companieros y superiores
son altamente valorados:

B MUY INSATISFAC B INSATISFACT. B INDIFERENTE W SATISFACTORIO B MUY SATISFACT.

JEFE/A COMPAT EROS/AS TRATO COMP TRATO JEFE/A
Fig. 16. Satisfaccion relaciones laborales
También reciben una evaluacién muy positiva las tareas, informacion y

aprendizajes, existiendo quejas en las posibilidades de mejora y en la for-
macion ofrecida por la empresa (ausente en muchos casos).
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B MUY INSATISFAC  EINSATISFACT. ®INDIFERENTE W SATISFACTORIO B MUY SATISFACT.

TAREAS INFORMACION  COSAS APRENDIFF@SIBILIDADES MEJORA FORMACION

Fig. 17. Satisfaccion desarrollo profesional

La evaluacion del servicio prestado por Autismo Andalucia supera en
todos los items el 70% de valoraciones como muy satisfactoria.

B MUYINSATISFAC ~ BINSATISFACT.  BINDIFERENTE W SATISFACTORIO B MUY SATISFACT.

APOYO RECIBIDO  TIPO DE APOYO CANTIDAD INFO TIPO INFO  TRATO PROFESIONALES

Fig. 18. Evaluacion del servicio

Dentro del servicio, la valoracion del mediador o mediadora laboral es
excepcionalmente positiva (en todos los casos valorada por encima del 74%
de los usuarios como Muy satisfactoria).

B MUYINSATISFAC  BINSATISFACT. EINDIFERENTE E SATISFACTORIO  EMUY SATISFACT.

CANT. APOYO TIPO APOYO TRATO RESOL. CONFLIGEGONOCIMIEGREIA ENSER ANBEGURIDADCOMUINICACION

Fig. 19. Evaluacién del mediador/a
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Como evaluacion global del programa, la valoracion del puesto es Muy
satisfactoria (78,26%) o satisfactoria (el 17,39%) y el servicio prestado por
FAA'y el mediador se valoran como Muy satisfactorios (85,19%) o Satisfac-
torios (11,11%).

B MUY SATISFACT.
S SATISFACTORIO
® INDIFERENTE

B INSATISFACT.

B MUY INSATISFAC

PUESTO SERVICIO FAA MEDIADOR/A
Fig. 20. Evaluacion global

Finalmente, en el apartado «Observaciones», reproducimos algunos de

los comentarios vertidos por los trabajadores:

* En mi trabajo estoy mejor que en ningtn sitio y soy mejor companero
y mejor persona y no me causa molestia para ir a trabajar

* Me gusta estar con mis companeros. Me gusta volver solo en autobds.
Me gusta desayunar solo y con mi mediadora.

* Me ha gustado mucho reciclar los cartones y el plastico, poner alarmas,
manejar el stopler para levantar palés, y quiero seguir en Carrefour.

e Me ha gustado mucho conocer gente nueva como Caridad, Angeles,
Pepe y David, me ha gustado mucho poner las alarmas y controlar los
precios.

* Me gustaria que el descanso de la merienda fuera mas largo, me gus-
tarfa cobrar en la caja a los clientes. Me ha gustado hacer esta encuesta.

* Me gusta trabajar y que me paguen, lo paso muy bien en esta empresa
y me gustaria seguir por mas tiempo.

* Me gustaria trabajar en un bar como camarero y me siento muy a gusto
trabajando. Me gustaria seguir por mas tiempo.

GRUPO CON MAYORES NECESIDADES DE APOYO:

Las personas con mayores necesites de apoyo (7 clientes), han cumpli-
mentado un cuestionario adaptado, cuyos resultados son:

Condiciones ambientales: A diferencia del anterior grupo, la ropa de tra-
bajo obtiene la mejor valoracion seguida de materiales y limpieza.
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WTRISTE ENORMAL 8 CONTENTO

LUGAR SEGURIDAD MATERIALES ROPA LIMPIEZA

Fig. 21. Satisfaccion condiciones ambientales

Las condiciones laborales obtienen en general una buena valoracion:

WTRISTE ENORMAL & CONTENTO

SUELDO HORARIO VACACIONES COMEDOR

Fig. 22. Satisfaccion condiciones laborales

Pero, sin duda, el aspecto mejor valorado por este grupo es el de las rela-
ciones con companeros y superiores:

ETRISTE HENORMAL B CONTENTO

JEFE/A COMPARIEROS/AS

Fig. 23. Satisfaccion relaciones laborales
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Estan en general, muy satisfechos con las tareas y los aprendizajes del
puesto:

ETRISTE BENORMAL ® CONTENTO

TAREAS COSAS APRENDIDO

Fig. 24. Satisfaccion desarrollo profesional

Presentan algunas demandas respecto al apoyo recibido y a la cantidad
de informacién, aunque la valoracion del trato recibido es inmejorable:

W TRISTE ENORMAL & CONTENTO

APOYO RECIBIDO CANTIDAD INFORMACION TRATO PROFESIONALES

Fig. 25. Evaluacidn del servicio

La valoracion del mediador es también extremadamente positiva, espe-
cialmente el trato, que fue valorado por todos ellos como Muy satisfactorio.
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ETRISTE ENORMAL & CONTENTO

CANTIDAD APOYO TRATO FORMA DE ENSERIANZA COMUINICACION

Fig. 26. Evaluacion del mediador/a

Finalmente, su evaluacion final del servicio y el puesto es valorada como
muy satisfactoria en el 83%,33% y el 80,00% de los casos respectivamente
y todos coinciden en valorar con la méxima puntuacién al mediador laboral.

B TRISTE WNORMAL ®CONTENTO

PUESTO SERVICIO FAA MEDIADOR/A
Fig. 27. Evaluacion global

Las observaciones recogidas han sido:

¢ Quiero seguir trabajando
¢ Quiero volver a ver a los companeros de Onda Jerez
* Me he sentido bien con los companeros

EVALUACION DE LA SATISFACCION DE LAS FAMILIAS

En cuanto a la informacién recibida, la mayoria de las familias estan muy
satisfechas con la cantidad, tipo, claridad y vias a través de las cuales reci-
ben la informacién. Algunas familias han mostrado su deseo de recibir mas
y mejor informacion, lo cual se incluye como accién de mejora en la pré-
xima edicion del programa.
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B MUY SATISFACT.
i SATISFACTORIO

® INDIFERENTE

W INSATISFACT.

B MUY INSATISFAC

CANTIDAD TIPO CLARIDAD ViAS

Fig. 28. Satisfaccidn informacion

La calidad del servicio es uno de los aspectos que mejor valorado est3,
de hecho el desarrollo de conductas y habitos de trabajo en sus hijos traba-
jadores esta valorado como muy satisfactorio por todas las familias. De la
misma manera, la mayoria de las familias cree que la calidad del programa
es muy satisfactoria y que sus hijos estan muy satisfechos con la misma
(Gltima columna).

MUY SATISFACT.
W SATISFACTORIO
= INDIFERENTE
WINSATISFACT.
MUY INSATISFAC

CALIDAD PROG  DLLOCTAS APZJEVIDA SATISF TRABJ

Fig. 29. Satisfaccion calidad del servicio

Con respecto a las condiciones del servicio, las opiniones son mas dis-
pares. El horario de entrada y salida esta valorado, de forma mayoritaria
como muy satisfactorio. El periodo vacacional esta valorado, en general,
como satisfactorio, aunque hay familias que se muestran insatisfechas. En
cuanto a las condiciones ambientales del puesto de trabajo, en general la
satisfaccion es bastante alta, y en cuanto a la jornada laboral hay alguna
familia que se muestra muy insatisfecha porque le gustaria que su hijo tra-
bajara méas horas. El aspecto peor valorado es el tipo de contrato.



Servicio de integracion laboral para personas con TEA en Andalucia 225

m MUY SATISFACT.
@ SATISFACTORIO
M INDIFERENTE

B INSATISFACT.
MUY INSATISFAC

H.ENTR H.SALI VACACIONES AMBIENTE JORNADA TPO.CONTR

T T

Fig. 30. Satisfaccion condiciones del servicio

Los profesionales del programa son el aspecto mejor valorado, ya que
como se muestra en el siguiente gréfico todas las familias opinan que estan
muy satisfechas con las mismas.

oMUY SATISFACT,
. SATISFACTORIO

W INDIFERENTE

m INSATISFACT.

B MUY INSATISFAC

B52% 76

TRATO RAPIDEZ RESP SUGERENCIA

Fig. 31. Satisfaccién con el personal

En dltimo lugar, en cuanto a la valoracién global del programa, como
puede observarse, la gran mayoria de las familias estan muy satisfechas con
el mismo.

W MUY INSATISFAC

B INSATISFACT.

u INDIFERENTE
SATISFACTORIO

| MUY SATISFACT.

Fig. 32. Evaluacién Global
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EVALUACION DE LA SATISFACCION DE LAS EMPRESAS

Grado de satisfaccion de las empresas. Estos son los resultados obteni-
dos a través del Cuestionario para empresas: Tanto los/as compafieros/as de
trabajo como la direccion han valorado muy satisfactoriamente el trabajo rea-
lizado por estas personas, produciéndose, en la mayoria de los casos, la reno-
vacion del contrato laboral. Asi lo demuestran los siguientes datos: el 45,00%
de las empresas estan satisfechos con los/as trabajadores/as y el 55,00%
estan muy satisfechos.

En general, en los distintos aspectos que se evaltan (aptitudes y conoci-
mientos, utilizacién de recursos, objetivos establecidos, etc.) las empresas
opinan que es suficiente con el desempeno de los/as trabajadores/as con TEA.
Hay un pequefo porcentaje que opina que incluso son superiores a la media
y, en algln caso, opinan que la persona en ese aspecto es excepcional (por
ejemplo en asistencia y puntualidad). También obtienen buenos resultados
en el espiritu de colaboracion, en el sentido de la responsabilidad y en el tra-
bajo de calidad que realizan.

M Necesita mejorar M Llega al minimo M Es suficiente & Superalamedia ™ Es excepcional
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Fig. 33. Evaluacion tareas |

M Necesita mejorar M Llegaal minimo ® Es suficiente & Supera la media ™ Es excepcional
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Fig. 34. Evaluacion tareas Il
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También se han obtenido buenos resultados a la hora de evaluar la ade-
cuacion del comportamiento en el puesto de trabajo y las relaciones con
los/as mediadores/as laborales y con los compaiieros.

B Necesitamejorar M Llegaal minimo ™ Es suficiente & Superala media ™ Es excepcional
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Fig. 35. Evaluacion de las relaciones

En conclusion, el 45,00% de las empresas estan satisfechos con los/as
trabajadores/as y el 55,00% estan muy satisfechos.

B Muy satisfechos
. Satisfechos

u indiferente

M Insatisfechos

® Muy insatisfechos

SATISFACCION DE LA EMPRESA CON EL
TRABAJO DESARROLLADO

Fig. 36. Satisfaccion empresa hacia el trabajador

EVALUACION DE LA SATISFACCION DE LOS/AS MEDIADORES/AS

Ademas de la valoracion informal manifestada verbalmente por los/as
mediadores/as con respecto a su satisfaccion con el programa, la entidad esta
construyendo un instrumento para valorar este aspecto de forma sistematica.
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f) Resultados en la sociedad

PREMIO ANDALUZ A LAS BUENAS PRACTICAS EN LA ATENCION A PERSONAS
CON DISCAPACIDAD

Al Servicio de Integracion Laboral de Autismo Andalucia le fue conce-
dido, en diciembre de 2009, el Premio Andaluz a las Buenas Practicas en la
Atencion a Personas con Discapacidad en su IV Edicion. La Consejeria para
la Igualdad y Bienestar Social, otorga anualmente este Galardén con el obje-
tivo de reconocer puiblicamente la labor de calidad realizada por personas
fisicas, entidades o instituciones, tanto publicas como privadas, en la lucha
por la eliminacion de las barreras que impiden el normal desenvolvimiento
de las personas con discapacidad.

Fig. 37. Premio Andaluz a las Buenas Practicas en la atencion
a personas con discapacidad

PREMIOS FARMAINDUSTRIA

Este programa ha resultado, ademas finalista en los Premios Farmain-
dustria, entregados el 15 de diciembre de 2010.

El principal objetivo de estos premios es reconocer la labor realizada en
favor de los pacientes por parte de asociaciones, entidades publicas o pri-
vadas, organizaciones no gubernamentales, fundaciones, centros asisten-
ciales, colectivos organizados, profesionales sanitarios y de otros ambitos,
voluntarios y personalidades asi como estimular otras practicas que supon-
gan una mejora de la formacion e informacion de los ciudadanos en el
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ambito sanitario y en el incremento de la calidad de vida de los pacientes
y de sus familiares.

Fig. 37. Premio Farmaindustria

VIl. OTROS ASPECTOS DE INTERES

Formacion de los mediadores o tutores laborales

En dltimo lugar, resulta necesario mejorar la formacién de los/as media-
dores/as sociolaborales que realizan el apoyo en el puesto, ya que el des-
conocimiento atin existente de los TEA'y, en concreto, de las dificultades que
las personas con estos trastornos presentan en el acceso y mantenimiento de
un puesto de trabajo, hace que se disponga de escaso personal suficiente-
mente cualificado.

Puesto que este es el primer programa que se realiza para esta poblacién
en Andalucia, para la contratacion de mediadores laborales, la captacion de
candidatos/as se ha hecho en funcién de su experiencia con la poblacién con
TEA 'y acciones voluntarias previas, contando para ello con los voluntarios/as
que desde 2006 venian colaborando con Autismo Andalucia en su programa
de Empleo con Apoyo. No obstante, siempre es necesaria una formacion
continua en los aspectos mas relacionados con la insercion laboral del colec-
tivo. En lo referente a formacion se han realizado 3 acciones:

1. Publicacién de un manual

Para mejorar la autoformacion y unificar los procesos de atencion a esta
poblacién, Autismo Andalucia ha editado en 2009 la publicacién «Quiero
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trabajar. Empleo y personas con Trastornos del Espectro Autista» (Alvarez,
Cappelli, y Saldaia 2008). Financiada por la Direccion General de Coordi-
nacion de politicas sectoriales sobre la discapacidad y la Fundacién ONCE,
esta orientada a facilitar el acceso al empleo de las personas con TEA. El
objetivo que nos hemos marcado con esta publicacion es doble: dar voz a
las personas con TEA para que nos cuenten su percepcion sobre todos los
aspectos relacionados con el empleo y por otra parte, proporcionar estrate-
gias que puedan facilitarles el acceso a un puesto de trabajo.

Quiero
trabajar

~
‘-"—’fj’}

=z

Fig. 38. Portada quiero trabajar

Este material de trabajo tiene su origen en el estudio realizado en cola-
boracion con la Universidad de Sevilla «Autismo y empleo: Estudio de los
factores que afectan a la empleabilidad de las personas con TEA», finan-
ciado por la Direccién General de Intermediacion e Insercion Laboral de la
Consejeria de Empleo, que pretendia definir los factores clave que influyen
en la integracion de las personas con TEA en el mercado de trabajo mediante
el estudio de casos. Este estudio, de corte cualitativo, se realizé6 mediante
entrevistas en profundidad a personas con TEA en las que pudieron comen-
tarnos detenidamente las dificultades que encuentran en el acceso al empleo,
sus relaciones con los comparieros de trabajo, sus intereses laborales, etc.
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Pero no soélo eso, sino también cémo son sus vidas, cuales son sus motiva-
ciones, intereses, suefos, etc.

Ademas de incluir los resultados del estudio, esta publicacién pretende
ofrecer una guia a la persona con TEA para que desarrolle paso a paso el pro-
ceso completo de bisqueda de empleo, adaptacion y mantenimiento del pues-
to de trabajo. Casi todos los capitulos estan dirigidos directamente a la pro-
pia persona con TEA como agente activo de su propia insercién laboral. Hemos
procurado disenar un proceso de reflexion y toma de decisiones que pueda
ayudar a una persona con TEA a conocerse mejor a si mismo y a planificar
paso a paso todo el proceso de su insercion laboral. Ser el principal actor de
tu propia vida, obviamente, no implica hacerlo solo: todos necesitamos ayu-
da en diferentes momentos con mayor o menor intensidad dependiendo de
la dificultad de la tarea que abordemos. Las personas mas préoximas de nues-
tro entorno pueden ayudarnos y contamos también con la opcién de buscar
apoyo profesional especializado. Estas personas pueden adaptar contenidos
o metodologia en las diferentes fases por las que vayamos avanzando. Por eso,
a los cuidadores o profesionales pretende proporcionales PISTAS DE IN-
TERVENCION que les ayuden a apoyar a la persona a conocerse a si misma,
evaluar sus necesidades, evaluar sus competencias, generar campos o iti-
nerarios laborales y detectar necesidades de apoyo, todo ello mediante adap-
taciones y a través de la implicacion de los apoyos naturales.

Pero, por atractiva que suene esta opcion y siendo realistas, somos cons-
cientes de que dentro de la variabilidad que podemos encontrar entre todas
aquellas personas incluidas en el denominado espectro autista, muchas no
podrian seguir esta metodologia, especialmente si tienen asociada una dis-
capacidad intelectual significativa. Para estas personas con mayores nece-
sidades de apoyo hemos planteado un capitulo inicial que desarrolle un pro-
ceso mas adaptado, mas ajustado a sus posibilidades de participacion y
dirigido eminentemente a los prestadores de apoyo. Estas personas son res-
ponsables, pese a todo, de asegurar el maximo nivel de implicacion de la per-
sona en la gestion de su vida en lo relativo al empleo. Para ello, hemos op-
tado como lineas metodolégicas por el Empleo con Apoyo y la Planificacion
Centrada en la Persona, integrando el acceso al mundo laboral dentro del plan
de vida junto a otros ambitos de la persona con TEA.

Pese a que existe abundante bibliografia practica en inglés sobre las per-
sonas con TEA 'y el empleo, son muy escasas las publicaciones en castellano,
lo que dificulta el acceso a muchos hispanohablantes interesados. Hemos re-
cogido también aqui muchas de las interesantes sugerencias de esa bibliografia.
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2. Curso de formacién para mediadores laborales de personas con TEA

Para asegurar la continuidad del servicio en un futuro, y partiendo de la
escasez de profesionales formados en empleo para personas con TEA, hemos
considerado prioritario la formacién de nuevos profesionales. Para ello, gra-
cias a la financiacion de la Direccion General de Personas con Discapaci-
dad de la Consejeria para la Igualdad y Bienestar Social a través de la Fun-
dacion para la Atencion e Incorporacion Social (FADAIS) Autismo Andalucia
realiz6 en 2009-2010 un curso de formacién para mediadores laborales. Este
curso de formacion especifico estaba dirigido a los/as mediadores/as labo-
rales, de las distintas provincias andaluzas, que trabajaran en los programas
de incorporacioén laboral dirigidos a personas con Trastornos del Espectro
Autista. El curso, de 20 plazas estaba destinado tanto a profesionales de las
asociaciones federadas a Autismo Andalucia, como a cualquier profesional
interesado en temas relacionados con la atencion a las personas con TEA
para fomentar la autonomia personal de éstos. Se realizé de forma semi-pre-
sencial para dar cobertura a toda la Comunidad Auténoma.

El curso de formacion comprendia un periodo de 5 meses. La propuesta
formativa se concretaba en 200 horas (distribuidas entre presenciales y
«on_line»): 108 horas de formacion teérica distribuidas entre presenciales (6
sesiones de 8 = 48 horas) y 60 horas de teoria on-line. Ademas, se sumaban
un total de 92 horas de atencién practica a personas con TEA.

Este curso esta en proceso de conversion a una version totalmente on-
line, para facilitar la ampliacion de la difusion del mismo a personas que no
residan en Andalucia.

3. Formacion continua mediante asesoramiento permanente

Esta formacion se ha realizado transversalmente en todas las fases y se ha
concretado en:

e Formacion en Trastornos del Espectro Autista: concepto, diagnéstico y
tratamiento. Transicion a la vida adulta.

* Formacion para el empleo: investigacion e intervencion socio-laboral,
relaciones laborales, recursos humanos: anélisis del puesto de trabajo,
estudio de perfiles. Servicios sociales. Ocio y tiempo libre. Informatica.

e Adaptaciones generales del puesto de trabajo: ayudas visuales, estruc-
turacion, etc.

* Dudas concretas surgidas a partir de situaciones dadas en las empresas:
problemas de conducta, modificaciones en tareas, organizacion, etc.
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La entidad ha creado varios documentos de apoyo: Habilidades sociales
(formacion general) y Apoyos naturales y el perfil del mediador/a laboral y
el manual «Quiero trabajar. Empleo y personas con TEA» con el objetivo de
mejorar la formacién de los/as mediadores laborales en el ambito del
empleo.

Teniendo en cuenta la dispersion geografica del programa, la mayor parte
de la formacioén se ha realizado via on-line y telefénica, aunque se han orga-
nizado varias reuniones presenciales de todo el personal del programa en las
que, ademas de tratar temas formativos, se ha realizado el seguimiento del
mismo.
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La Buena Practica «Desarrollo del bienestar fisico dentro del modelo de
calidad de vida» recoge el conjunto de actuaciones integrales relacionadas
con la Salud y el Bienestar Fisico que se llevan desarrollando desde hace
unos afos en los Centros de atencion a personas con TEA (nifios y adultos)
de Autismo Burgos.

INTRODUCCION

La salud y el derecho a una asistencia sanitaria eficaz y satisfactoria es un
elemento esencial de las sociedades avanzadas, asi como un aspecto fun-
damental para el desarrollo de los demas derechos reconocidos para que los
ciudadanos puedan alcanzar una vida social plena y participativa. Toda per-
sona tiene derecho a gozar de la mejor salud posible. Los avances en la aten-
cion sanitaria, la protocolizacién y aplicacion de programas de salud, entre
otros desarrollos asistenciales, han mejorado radicalmente las perspectivas
de calidad de vida para las personas con discapacidad. Sin embargo, la rela-
cion entre los avances médicos y sus aplicaciones en las personas con dis-
capacidad no ha sido ni es de facil abordaje. Frente a la capacidad de la
medicina actual para salvar vidas, se constata, muchas veces, la falta de
recursos y de previsiones para atender de forma adecuada las necesidades
sociosanitarias de las personas con discapacidad.

El articulo 25 de la Convencién Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad aprobada por la ONU en Diciembre de 2006
recoge: «las personas con discapacidad tienen el derecho al mas alto nivel
posible de salud sin discriminacién debido a su discapacidad. Deben reci-
bir la misma gama, calidad y nivel de servicios de salud gratuitos o asequi-
bles que se proporcionan a otras personas, recibir los servicios de salud que
necesiten debido a sus discapacidad, y no ser discriminadas en el suminis-
tro de seguro de salud>».
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Mufioz y Marin (2005, p. 6-7) realizan la siguiente afirmacion en relacion
a las necesidades sanitarias de las personas con discapacidad intelectual y de
sus familias «/a asistencia sanitaria no debe ser entendida Ginicamente como
la aplicacion de un conjunto de prestaciones incluidas en un catdlogo, sino
que, quienes son objeto de ella, tienen el derecho a que las prestaciones reci-
bidas sean de calidad (técnicamente correctas) y, ademas, tienen derecho a
que se respete su intimidad y autonomia cuando reciben asistencia sanitaria,
anaden estos autores «... las personas con discapacidad... no son enfermos,
son unos ciudadanos mas que en el ambito de la salud y de la asistencia sani-
taria pueden presentar singularidades y especialidades que el sistema de
salud tiene que atender y dar respuesta «. En el caso concreto de las perso-
nas con Trastornos del Espectro del Autismo (en adelante TEA) la idiosincrasia
de su trastorno, junto con la organizacién actual de las prestaciones médi-
cas provoca el que tengan serias dificultades para acceder a un sistema sani-
tario de calidad, en igualdad de condiciones que el resto de ciudadanos.

TRASTORNOS DEL ESPECTRO DEL AUTISMO
Y ESPERANZA DE VIDA

La salud es uno de los pilares de la calidad de vida de las personas, este
es un hecho que nadie cuestiona, por ello sorprende la escasez de investi-
gaciones acerca de un tema tan intimamente relacionado como es la espe-
ranza de vida de las personas con TEA. Este dato, unido a la falta de inicia-
tivas que aborden el estudio de otros factores relevantes en relacioén con la
salud, hace que actualmente el colectivo de personas con TEA sea un tema
pendiente tanto para la investigacion como para la promocién de normativa
y la realizacion de protocolos de acceso al sistema de salud.

Como hemos afirmado, existen pocos estudios sobre autismo y expec-
tativa de vida. En uno de ellos, llevado a cabo en Dinamarca por Mouridsen,
Bronnum-Hansen, Rich y Isager (2008), en el afio 2005, se comparé la mor-
talidad entre los ciudadanos daneses con trastornos del espectro autista (TEA)
con la de la poblacién en general. Se partia de una muestra de 341 personas
con TEA, a las que se les hizo un seguimiento longitudinal desde 1960 a
1993. En este periodo de tiempo un total de 26 personas con TEA habian
muerto, mientras que el nimero esperado de muertes era de 13,5. Asi, el
riesgo de mortalidad entre las personas con TEA fue casi el doble de la pobla-
cion en general. El riesgo de mortalidad fue particularmente elevado en las
mujeres. Ocho de las 26 muertes fueron asociadas con la epilepsia y cuatro
murieron directamente por esta causa.
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En otro estudio, realizado por Shavelle y Strauss (1998), se trabajé con
una muestra de 13.111 californianos con TEA entre 1983 y 1997 con una
muestra. En este trabajo se tuvo en cuenta el nivel intelectual de la muestra
para establecer las tasas de mortalidad estandarizada y se encontré que éstas
eran mayores en las personas con TEA y retraso mental grave, encontrando
que las personas con TEA y un retraso mental ligero también reducian su
esperanza de vida. Las causas fundamentalmente observadas en este estudio
son las convulsiones, accidentes (asfixia, ahogamiento), asi como presencia
de enfermedades respiratorias en personas con TEA y retraso mental grave.

Los datos de las investigaciones anteriores se corroboran en un tercer es-
tudio, desarrollado por Gillberg, Billstedt y Sundh (2010) y llevado a cabo en
una muestra de 120 personas con TEA, nacidos entre los anos 1962-1984, con
diagnostico de autismo/autismo atipico en la infancia y seguimiento a la edad
de adulto joven. De esta muestra, nueve personas (7,5%) de los 120 indivi-
duos con autismo participantes, habian muerto en el momento del seguimiento,
una tasa 5,6 veces mayor de lo esperado. En principio las variables que se iden-
tificaron como agentes que podian influir en dicha tasa de mortalidad fueron
el sexo femenino y la presencia de trastornos médicos asociados (incluyendo
la epilepsia con deterioro cognitivo); aunque como causa de la mayor parte
de las muertes se recogieron los accidentes. En este estudio no fue posible de-
terminar la influencia de la variable autismo en la tasa de mortalidad.

TRASTORNOS DEL ESPECTRO DEL AUTISMO:
COMORBILIDAD Y ENFERMEDADES MEDICAS ASOCIADAS

La presencia de un TEA es un factor de vulnerabilidad para el desarrollo
de trastornos psiquiatricos asociados, pero asi mismo existe una amplia lite-
ratura sobre la comorbilidad con otros sindromes y enfermedades.

Numerosos estudios han encontrado comorbilidad entre los TEA y otros
trastornos. Tales como el estudio sobre Trastornos médicos asociados y dis-
capacidad en nifios con trastornos del espectro autista desarrollado en Fin-
landia por Kielinen, H., RAntala, H., Timonen, E., Linna, Sl., Morlanen, 1.
(2004) que encontr6 correlacion entre el autismo y la esclerosis tuberosa, sin-
drome del X fragil, sindrome XYY, alteraciones en el cromosoma 46, XXDUP
(8) (P), mitocondriopatia, epilepsia, hidrocefalia, entre otros. Algunos estudios
destacados sobre la relacion entre autismo y X fragil son Anormalidades cito-
genéticas y el sindrome x fragil en el trastorno del espectro autista (Reddy,
2005) o el estudio Autismo y X Fragil (Lathe, 2009).
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En otro estudio, Richadale y Prior (1995) recogian informacién sobre la
presencia de mayores problemas para establecer y mantener el suefio en los
nifos con autismo en edad preescolar. La existencia de problemas de suefio
en la edad infantil viene referenciada en diversas investigaciones (Hering, E.,
Epstein, R., Elvoy, S., lancu, D.r. & Zelnik, N. 1999; Richdale y Prior, 1995
y Taira, M., Takase, M. & Sasaki H., 1998)

En un estudio de Polimeni, Richdale y Francis (2005) encontraron dife-
rencias significativas en la presencia de trastornos de suefio entre el grupo de
nifos y adolescentes con desarrollo tipico y un grupo de nifos y adolescentes
con Autismo de Alto Funcionamiento: el segundo grupo era mucho mas resis-
tente a las intervenciones conductistas para el tratamiento de los problemas
de suefo, y experimentan una mayor desorientacion en los despertares y un
mayor nimero de sintomas de trastornos de suefio. También en este estudio
plantean la necesidad de establecer investigaciones que ayuden a la com-
prension de la diferencia de los trastornos del suefio, en cuanto a presenta-
cion y tratamiento entre personas con Autismo tipico y personas con Autismo
de Alto Funcionamiento.

Sobre las alteraciones del suefio en el Sindrome de Asperger, en 2006 se
llevo a cabo un estudio con una muestra de once personas sobre el ritmo cir-
cadiano. En dicho estudio encontraron que las personas con Sindrome de As-
perger presentaban una menor amplitud de los ritmos circadianos y de la sin-
cronizacioén de los mismos durante el sueiio (Hare, Jones y Evershed, 2006).

Souders (2009) y su equipo encontraron alteraciones leves de sueio en
un 66% de la muestra de ninos con TEA, frente a un 49% de alteraciones
leves del suefio en nifios con desarrollo tipico y apuntaron la necesidad de
no subestimar la influencia sobre la calidad de vida y el comportamiento de
los problemas de suefio en los nifios con TEA En diciembre de 2009 se acaba
de publicar un estudio de doble ciego que prueba la eficacia de la melato-
nina en el tratamiento de los problemas de suefio en personas con TEA y X
Fragil (Wirojanan, J Jacquemont, S., Diaz, R., Anders, T., Hagerman, R., Goo-
dlin-Jones, B. 2009).

En un dmbito mas cercano, en una investigacion coordinada por la Fede-
racion de Autismo Castilla y Ledn, se recogié informacion acerca de los pro-
blemas médicos que con mayor frecuencia suponian una consulta médica
(Merino, Garcia, Martinez, Olivar, Arnaiz, De la Iglesia, Hortigliela, Nieto,
Garcia y Esteban, 2010). Los numerosos datos aportados por las familias eran
coincidentes en cuanto a necesidades médicas (Ver Tabla I).
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Tabla |
Frecuencias de consultas médicas de las personas afectadas por TEA

SpsgghEnészSéons CON FRI[E)/SUENCIA EN OC/O\/OSIONES TOC,ZAI.
DE LAS CONSULTAS

Digestivos 17,6 36,8 54,4
Epilepsia 13,2 20,6 33,8
Visuales 11,8 32,4 44,2
Dentales 11,8 23,5 35,3
Traumatolégicos 10,3 25 35,3
Ginecologicos 8,8 13,2 22
Auditivos 8,8 2,9 1,7
Suefo 7,4 22,1 29,5
Otros 7,4 22,1 29,5
Alergias 7,4 13,2 20,6
Dolores de cabeza 59 17,6 23,5
Dermatolégicos 59 16,2 22,1
Infecciosos 4,4 17,6 22
Respiratorios 1,5 4.4 5,9
Cardiacos 1,5 3 4,5

Estos estudios anteriores, y otros muchos existentes, evidencian que el
autismo normalmente conlleva relacionados diversos y numerosos problemas
médicos; lo que parece una contradiccion si queremos analizar este dato de
necesidades médicas con las barreras de acceso al sistema sanitario con las
que se encuentran las personas con TEA.

TEAY DIFICULTADES DE ACCESO AL SISTEMA SANITARIO

Los recursos y medios del sistema de salud estan concebidos y prepara-
dos para la generalidad de la poblacion, no teniéndose en cuenta, en nume-
rosas ocasiones, las singularidades propias de esta discapacidad. Esta situa-
cion hace que se generen grandes carencias tanto en las prestaciones
sanitarias dirigidas a las personas con TEA como en el modo de aplicar los
servicios existentes a dichas personas.
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En la actualidad existe poca literatura especifica respecto al tipo de barre-
ras de accesibilidad con las que se encuentran las personas con TEA en los di-
ferentes servicios comunitarios. En concreto, hemos podido comprobar que exis-
ten pocos estudios que versen sobre las dificultades encontradas por las personas
con TEA 'y sus familias para acceder a las prestaciones sanitarias habituales.

En cuanto al tema de dificultades de accesibilidad, hasta el momento y
de manera mayoritaria se ha trabajado principalmente centrandose en las
barreras arquitecténicas para personas con discapacidad (Ministerio de
Fomento y Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, 2002). Sin embargo para
las personas con TEA, y siguiendo a Alvarez, Lobatén y Rojano (2007, 23),
«los entornos accesibles lo son no sélo por la eliminacion de barreras fisicas,
sino también comunicativas, sociales e incluso ambientales».

En el ano 2001, Belinchén (2001), dirigié un estudio sobre la situacion
y necesidades de las personas con trastorno del espectro autista en la Comu-
nidad de Madrid. Una de las principales necesidades detectadas fue la difi-
cultad que existia para acceder a las prestaciones socio-sanitarias habituales
y la falta de familiaridad de los profesionales sanitarios en relacion a las
caracteristicas de las personas con trastorno del espectro autista. Las familias
planteaban ademas la necesidad de Ilevar a cabo programas de informacion
y sensibilizacion del personal sanitario sobre las caracteristicas y necesida-
des de las personas con TEA.

Es importante sefialar, como avance importante, que desde el ano 2008
el Hospital Gregorio Maraién de Madrid consciente de la necesidad de pla-
nificar y ofrecer servicios de calidad a las personas con TEA, creo el pro-
grama de Atencion Médica Integral a personas con autismo (AMI-TEA)', que
consiste en un recurso de atencion médica ambulatoria especifico para este
colectivo cuyo objetivo es facilitar el acceso a las personas con TEA a los ser-
vicios sanitarios y coordinar los procesos dependientes derivados de ellos.

PROGRAMA DE DESARROLLO DEL BIENESTAR FISICO
PROMOVIDO POR AUTISMO BURGO0S?

Antecedentes

Partiendo de la experiencia y del conocimiento que aporta convivir con
personas con TEA y trabajar con sus familias, asi como de las revisiones

1. http://www.hggm.es/ua/ami-tea.php
2. www.autismoburgos.org
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bibliograficas y tedricas mas recientes, desde Autismo Burgos se han ido im-
plementando dia a dia actuaciones dirigidas todas ellas a la promocién de la
Salud y el Bienestar Fisico de las personas con TEA. Con el paso del tiempo es-
tas acciones, que nacieron muchas veces desde la espontaneidad, el sentido
comun y la intuicién de los profesionales, fueron adquiriendo un peso cada vez
mayor en la vida diaria de los servicios y sobre todo en las variables que se con-
sideraban que mas incidian en el bienestar y la salud de los usuarios.

De forma natural, la organizacién y gestion de los recursos necesarios
para implantar todas las medidas que se habian ido proponiendo, conformé
un conjunto sélido y coherente de actuaciones que pasaron a convertirse en
uno de los Programas de intervencion sobre los que se disefian y estructuran
el resto de actuaciones en los Centros y Servicios.

De igual forma que el programa se fue generando poco a poco, su evo-
luciéon y adaptacion a las nuevas necesidades y a las caracteristicas cam-
biantes de las personas con TEA conlleva un dinamismo en el programa que
genera continuos cambios, innovaciones y adaptaciones.

El programa de Salud implementado abarca dos dimensiones o ambitos
diferenciados: intervenciones de accion directa sobre la propia persona que
afectan de manera global al bienestar y la salud (habitos, dietas, farmacolo-
gia, deporte...); e intervenciones dirigidas a promocionar y facilitar el acceso
de las personas con TEA a los servicios sanitarios.

En nuestra sociedad actual, la atencién y la asistencia sanitaria es un
derecho bésico y universal que se recoge en todas las Cartas de Derechos
internacionales para las personas con discapacidad, asi como es una de las
lineas de trabajo y reivindicacion mas fuertes de las organizaciones nacio-
nales e internacionales que trabajan en beneficio de las personas con dis-
capacidad (Parlamento Europeo, 1996; Organizacion de Naciones Unidas,
2008 y Arnaiz, )., Merinero, M., Muela, C., y Vidriales, R., 2010). En nues-
tro sistema sanitario, la atencion se basa fundamentalmente en criterios de
eficacia, calidad, equidad, efectividad y eficiencia, entendiendo por equidad
que ante una misma necesidad médica, se ofrezca un recurso similar que
tenga en cuenta la accesibilidad del sistema a todos en igualdad de calidad.
Si bien las personas con TEA ostentan los mismos derechos sanitarios que el
resto de la poblacion, sus dificultades de acceso al sistema inhabilitan este
derecho excluyéndoles asi de dicha prestacion.

Pocos son, tal y como hemos sefalado anteriormente, los estudios publi-
cados centrados en las dificultades de acceso de las personas con TEA al sis-
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tema sanitario, aun cuando familias y profesionales siempre hemos sido cons-
cientes de los efectos negativos que sobre la salud provocaba dicha situacion.
En este sentido la Federacion Autismo Castilla y Ledn en colaboracion con
investigadores de la Universidad de Burgos y la Universidad de Valladolid Ile-
varon a cabo un estudio en 2006 titulado «Accesibilidad de las personas con
TEA al sistema sanitario» (Merino, 2010), en el que participaron 76 familias
de personas con TEA y 109 profesionales sanitarios de Centros de Salud y
Hospitales de Castilla y Ledn. En este estudio se recogieron como conclu-
siones diferentes tipos de dificultades de acceso que podian agruparse en dos
grandes grupos: dificultades referidas a la rigidez del sistema sanitario y difi-
cultades asociadas a las caracteristicas especificas del autismo.

Acerca de las dificultades referidas a la rigidez del sistema sanitario, se
recogieron dificultades centradas en:

e las condiciones ambientales de los espacios sanitarios,

* los recursos existentes y

e el desconocimiento que sobre los TEA existe, a nivel general, en el
ambito médico. (Desconocimiento no en cuanto a etiologia o aspectos
formales médicos, pero si en cuanto al dia a dia y a las necesidades de
trato diferenciado que requieren dichas personas).

En cuanto a las condiciones ambientales, tanto familiares como profe-
sionales de la sanidad, recogieron la necesidad de flexibilizar los aspectos
organizacionales del sistema sanitario asi como lo positivo que seria pro-
mover pequefas adaptaciones o cambios fisicos en los lugares sanitarios a
los que acceden las personas con TEA (eliminar las batas blancas, reducir el
volumen de dispositivos sonoros, localizar espacios y momentos de menor
contaminacion acustica, menor presencia de estimulos visuales, reduccién
de los tiempos de espera...).

En esta investigacion también se platearon soluciones o propuestas de
mejora, algunas de las cuales se han implementado en los Servicios de
Autismo Burgos, o se esta actualmente trabajando por ellas (identificacion de
un profesional que ejerza como «gestor de caso» cuando la persona con TEA
requiera una intervencion multidisciplinar o requiera de un seguimiento con-
tinuado, protocolos de colaboracién con diferentes unidades o servicios de
especial asistencia por parte de las personas con TEA —urgencias, neurolo-
gia, odontologia...).

La necesidad de Protocolos especificos de Atencién Sanitaria para per-
sonas con TEA, de médicos de referencia y la implantacion de Buenas Prac-
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ticas en el entorno sanitario; fueron otras de las conclusiones que recoge otro
estudio promovido por la Universidad de Burgos donde se recogieron las
necesidades de las personas con TEA y de sus familias en Castilla y Ledn
(Casado, Lezcano, Cuesta, Martinez, Arndiz, Esteban y Pérez, 2008).

En este mismo estudio se recogieron las propuestas que los profesiona-
les del ambito de la salud consideraban mas pertinentes a la hora de acon-
dicionar el contexto ante la presencia de una persona con TEA, estas fueron:

e Protocolos de actuacion especificos en aquellas especialidades o ser-
vicios a los que asisten con mayor asiduidad o donde presentan mayo-
res problemas de adaptacion y colaboracién en el proceso médico.

* Mayor formacioén e informacion al personal sanitario que atiende a las
personas con TEA a través de la elaboracion y difusion de programas
de intervencion, protocolos, guias de buenas practicas...

e Como medidas de urgencia, estiman muy importante que se regularice
y generalice a toda la poblaciéon con TEA ciertos servicios como la
atencion bucodental y/o la atencién especifica especializada.

e Asignacion de equipos de referencia o centros especializados.

e Campanas de informacion a los médicos de familia, pediatras y per-
sonal sanitario en general, sobre los problemas de salud fisica de las
personas con TEA.

e Comunicacioén y coordinacion entre los distintos profesionales y ser-
vicios.

e Realizacion de diferentes adaptaciones: reducir los tiempos de espera,
procurar espacios 0 momentos sin aglomeraciones, promover equipos
de profesionales de referencia, seleccionar pruebas de exploracién e
intervencion adecuadas y especificas.

En la misma linea, se encontraban las propuestas expuestas por las familias:

e Facilitar que la persona con TEA conozca al equipo de profesionales
médicos y esté familiarizado tanto con las personas como con el lugar,
instrumentos, espacios, indumentaria...

e Posibilitar que la persona con TEA esté acompafada en todo momento,
por una persona de confianza que le sirva de apoyo y referencia.

* Promover desde los centros de atencion a las personas con TEA, en
colaboracién con los centros de salud, programas de desensibilizacion
médica que vayan habituando poco a poco a las personas afectadas
con los entornos, instrumentos, y exploraciones médicas.

e Prever la necesidad de anestesia para ciertos tipos de exploracion y la
medida mas apropiada en la administracion de la misma.
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En este primer apartado en el que nos centramos en las dificultades de
acceso al sistema sanitario, tanta relevancia tiene las referidas a la rigidez del
sistema sanitario como las referidas a las dificultades derivadas de las pro-
pias caracteristicas y peculiaridades de las personas con TEA.

En este sentido se hace necesario evidenciar la importancia que tiene la
toma de conciencia de cémo la Triada de alteraciones que definen los TEA
afectan a la participacion e inclusién de las personas en los ambitos sanita-
rios. Las alteraciones en comunicacion, sus peculiares relaciones sociales, la
inflexibilidad mental, asi como la sensibilidad perceptiva o las conductas
inadecuadas, son factores especificos del autismo que deben atenderse por
si mismos en cada persona, independientemente de que luego se soliciten
medidas facilitadoras al sistema sanitario.

Si bien se demandan medidas de caracter organizativo a los centros de
atencion médica, los centros de atencion debemos implantar medidas de
caracter educativo que ayuden a la persona con TEA tanto a desarrollar y
mantener hébitos saludables, como a ofrecerles procesos de apoyo en su
interaccion con el medio sanitario.

Teniendo en cuenta los aspectos citados anteriormente, cuando se
comienza a trabajar sobre la salud de las personas con TEA, de inmediato se
concluye que son cuatro los contextos o circunstancias principales a tener en
cuenta en cualquier proceso de intervencion:

e las caracteristicas propias del los TEA,

* los problemas de accesibilidad al sistema sanitario,

e las enfermedades asociadas a dicho trastorno, y

* los problemas de salud comunes a toda la poblacién con o sin disca-
pacidad, diferenciados por edad, lugar de residencia, «cultura e his-
torial familiary,...

Atendiendo a este conjunto de factores que afectan a la salud de las per-
sonas para las que y con las que trabajamos, definimos en su momento en
Autismo Burgos diversos ambitos de intervencion:

e El Tratamiento y la prevencion de aquellas dolencias médicas asocia-
das normalmente a los Tea,

e El mantenimiento de la salud como medida preventiva que incide en
la salud general,

e La tolerancia y desensibilizacion hacia las revisiones médicas,

e La vigilancia, control y seguimiento de la medicacién en la medida de con-
trolar los efectos secundarios y evaluar la eficacia y eficiencia de la misma,
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e El control y regulacion de la conducta a través del Apoyo Conductual
Positivo, como herramienta que favorece y potencia la salud en la
medida en que evita situaciones de estrés o situaciones potenciales de
dano fisico,

e Las Técnicas de autorregulacion emocional, como prevencion de la
salud mental y el bienestar emocional,

e La Sexualidad como derecho de la persona y como elemento de salud
fisica y emocional,

e La Identificacion de sintomas de enfermedad tanto a nivel de la propia
persona como desde los profesionales o familiares,

e La Alimentacion en la medida que afecta e influye en el desarrollo
fisico y en el nivel de salud general,

e El Control de peso, y

e La potenciacién del Ejercicio fisico como medida preventiva de salud,
y como estrategia que apoyo el equilibrio emocional y la autorregu-
lacion.

Todo este conjunto de objetivos se concretan en una serie de medidas o

programas especificos que pueden agruparse en diferentes ambitos o areas,
y que pasamos a continuacion a describir:

* Prevencion

e Control y seguimiento de la medicacion
Salud dental

Nutricion

Sexualidad

* Formacion e Investigacion

Materiales, Programas y Evidencias

En la Tabla Il se reflejan, de forma esquematica, los programas y acciones des-
arrolladas y las evidencias que permiten contrastarlos.

1. Prevencion

Este programa se centra en trabajar diferentes areas de la salud de manera
preventiva, de forma que eviten o retrasen la apariciéon de enfermedades o
manifestaciones de habitos no saludables. En concreto las actuaciones que
se potencian son:

a) Relajacion (programa de relajacion condicionada/sala multisensorial)
b) Fisioterapia (preventiva y rehabilitadora)
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Tabla Il
Programas y Evidencias

AREA

PROGRAMAS/ACCIONES

EVIDENCIAS: PROGRAMAS Y MATERIALES.

1. Prevencion

a) Relajacion

b) Fisioterapia (preventiva
y rehabilitadora)

c) Spa y termalismo

d) Actividad deportivas

e) Campanas de vacuna-

cion y reconocimientos
f) Prevencion de riesgos

g) Programas de
Desensibilizacion
sistematica

¢ Relajacion Condicionada

e Sala Multisensorial

e Publicacién «Salud y bienestar fisico
en las personas con TEA»

e Intervencion especializada en los
centros

® Intervencion en Spa

® Programa Termalismo

® Programa de Mantenimiento Fisico

¢ Deportes adaptados

® Vacunas

® Reconocimientos médicos anuales

e Sistema de Evaluacién de Riesgos

* Protocolo de intervenciones antes
conductas problemaéticas

* Protocolo de actuacién ante
situaciones de riesgo

e P.D. médica en centro de salud y en
hospitales

® Recreacién de consulta médica en
los centros de atencién diaria
(colegio, centro de dia)

e Visitas de adaptacion y reconocimien-
to general en centro de salud

¢ Revisiones oftalmoldgicas y/o
auditivas

¢ Programa de salud dental

¢ P.D. Ginecolégica

g) P.D. Radiolédgica

2. Medicacién

y apoyo
Medico

a) Control y seguimiento

b) Apoyo médico

¢ Protocolo de administracion

e Registro de administracion

* Registro de efectos secundarios
¢ Revisiones de medicacion

¢ Coordinacion con médicos

¢ Expediente individualizado

* Médicos de referencia

* Acompanamiento familiar

¢ Acercando entornos
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Tabla Il (continuacidon)
Programas y Evidencias

AREA PROGRAMAS/ACCIONES EVIDENCIAS: PROGRAMAS Y MATERIALES.

3. Salud dental | a) Impulso de normativa | ® Protocolo de Atencién Bucodental de
Castilla 'y Ledn
b) Coordinacién con otras | ® Proyecto Odontologia Solidaria

ONG’s
c) Coordinacién con * Coordinacién con la Escuela de
Escuelas Higienistas Dentales
d) Medidas concretas de | ® Uso del cepillo eléctrico en los
intervencion Centros
4. Nutricién | a) Estudio nutricional, ¢ Apoyo profesional por parte de un
ajuste de dietas y dietista
Adaptacion de ments | ¢ Elaboracién de menus que atienden
b) Control de peso a necesidades concretas
(intolerancias, sobrepeso,...).
¢ Registro mensual de peso.
5. Sexualidad | a) Marco conceptual e Protocolo de actuacién ante

respuestas sexuales.

6. Formacion e| a) Publicaciones
Investigacién | b) Formacién
e investigacion

c) Spa y termalismo

d) Actividad deportivas (Programa de Mantenimiento Fisico, Deportes
adaptados)

e) Campanas de vacunacion.

f) Prevencion de riesgos (Protocolo de intervencién ante situaciones pro-
bleméticas y Protocolo de actuacion antes situaciones de riesgo)

A) RELAJACION

La presencia de alteraciones en la conducta o conductas desadaptadas,
en muchos casos, esta asociada a situaciones en las que las personas con TEA
no se sienten seguras, desconocen lo que se les va a pedir, no prevén las con-
secuencias de lo sucedido ni las consecuencias a largo plazo de dichas
acciones, no conocen a las personas que en ese momento entran en contacto
fisico con ellas y que se expresan sin utilizar los sistemas alternativos o los
codigos lingtisticos con los que ellos se manejan habitualmente, ... Bajo estas
situaciones de alto nivel de estrés, las conductas inadaptadas imposibilitan
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el acceso de las personas con TEA —entre otras— a las revisiones médicas,
consultas, exploraciones y pequefias intervenciones médicas tanto preven-
tivas como curativas. Segin las propias familias, un 68% de las encuestadas
por la Federacion de Autismo Castilla y Ledn (Merino, 2010), reconocen que
estas conductas se agravan en las situaciones médicas. Si tomamos en cuenta
la percepcion de los profesionales médicos, participantes en el estudio ante-
riormente citado, refieren que el 83% de las personas con TEA presentan alte-
raciones conductuales, de las cuales las mas destacadas, con el 53% de las
respuestas son las relacionadas con el &mbito emocional (ansiedad, llantos,
gritos, fugas...). Las que pueden ser mas graves e implicar un mayor riesgo,
como las auto, heteroagresiones y agresiones a objetos parecen haber sido
menos observadas, aun asi representan, segtn los profesionales, el 30%. De
estas tres Gltimas conductas, las heteroagresiones son las mas infrecuentes.

La forma en que abordamos este complejo, pero frecuente problema, es
a través, entre otras medidas, de la Relajacién Condicionada. La experiencia
de Autismo Burgos en este campo es ya larga, al formalizar dicho programa
en los centros en en el curso 1997/1998 con el apoyo del Proyecto de For-
macion en Centros «Hacia la relajacion mediante el autocontrol» que se rea-
liz junto con el Centro de Formacion del Profesorado de Burgos. Si bien el
objetivo Gltimo de los PRC es que la persona sea capaz de generalizar dicho
aprendizaje a las situaciones y contextos naturales, las primeras etapas o fases
del programa se realizan en salas de estimulacion sensorial que podemos uti-
lizarlas, junto con muchos otros objetivos que mas adelante veremos, para
ayudar a la persona a través de sonidos, musica o luces, a relajarse y ser
capaz de autorregular su conducta de forma previa o ante los primeros sin-
tomas de estrés o descontrol emocional.

Fotografias 1y 2: Sala de estimulacidn
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Las Salas de estimulacion multisensorial, ademas de servirnos de herra-
mienta en los procesos de relajacion, son el instrumento ideal para trabajar
todos los aspectos relacionados con la hiper/hipo sensibilidad de las perso-
nas con TEA hacia ciertos estimulos. Las personas con TEA muestran, en su
mayoria, importantes alteraciones sensoriales y perceptivas (Bogdashina,
2003). Estas hipersensibilidades que presentan, en un 61% segtn las propias
familias (Merino, 2010), obligan a adoptar medidas y adaptaciones que faci-
liten el control de estimulos asi como la comprensién del entorno. La sen-
sibilidad a los estimulos auditivos (91%) y visuales (67%) son las mas fre-
cuentes, seguidas de la hipersensibilidad tactil (50%) u olfativa (35%).
Debemos de tener en cuenta, ademas, que en algunas personas con TEA se
dan combinaciones entre los diversos tipos de hipersensibilidad.

B) FISIOTERAPIA (PREVENTIVA Y REHABILITADORA)

El envejecimiento prematuro que presentan las personas con discapaci-
dad en general, unido a las alteraciones motrices provocadas muchas veces
por malas posturas y/o las estereotipias, recomienda que exista un trata-
miento de fisioterapia de manera continuada. En este tratamiento tiene tanta
0 mas importancia el caracter preventivo como el rehabilitador. Las altera-
ciones en los patrones del desplazamiento, asi como la inexistencia, en
muchos casos de una orientaciéon ergonémica de los puestos de trabajo y
espacios en los que vive la persona con TEA, nos obligan a estar alerta y a
anticiparnos, a través de la intervencion especifica, a posibles dolencias o
alteraciones fisicas que puedan aparecer con el tiempo y que limiten la cali-
dad de vida de dichas personas.

El trabajo especializado en los centros de atencién a las personas con
TEA, a través de diferentes entornos como puede ser un spa, una piscina o
una sala especifica, y que se estan desarrollando desde hace afnos en Autismo
Burgos y otras entidades como Autismo Valladolid, esta recogido en la publi-
cacion «Trastornos del espectro autista y bienestar fisico» (Martinez y Vega,
2007). En esta publicacién ademas de realizar un anélisis pormenorizado de
las patologias o dolencias mas frecuentes que nos podemos encontrar en este
ambito concreto en las personas con TEA, se establece un sistema de trabajo
estructurado que sirve de guia y ofrece pautas a profesionales de esta area
(sistemas de diagnostico, tratamientos y evaluacion).

C) SPA Y TERMALISMO

Incluido dentro de los programas de prevencion, y también compartiendo
objetivo al utilizarlo como una herramienta mas de los tratamientos de fisio-
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terapia, la zona de SPA es igualmente un espacio que potencia la relajacion
y el autocontrol, ademas de ser en si misma una basica en la intervencién de
fisioterapia. Las sesiones en el spa se acompanan de sesiones de relajacion
en la sala multisensorial, ofreciendo asi multiples objetivos de trabajo a nivel
de bienestar fisico y emocional.

Fotografia 3. Spa

En esta misma linea, los usuarios de Autismo Burgos mayores de edad
participan del Programa de Termalismo que les da la oportunidad de recibir
tratamientos especializados en diversos establecimientos termales una vez
por afio.

D) ACTIVIDAD DEPORTIVAS

Autismo Burgos distingue en este sentido dos apartados diferenciados,
ejercicios fisicos de mantenimiento diario y entrenamiento especifico de
deportes adaptados, o no. Dentro de este segundo apartado se incluiria el
entrenamiento deportivo que se realiza en los diferentes espacios deportivos
normalizados de la ciudad, y que ademas comportan un carécter transver-
sal en cuanto a los objetivos que cubre, ya que se le une al entrenamiento
deportivo, el mantenimiento preventivo de la salud, la inclusién social, el
ocio y el disfrute. Entre las actividades que pueden recogerse en este sentido
destacamos: la participacion en Competiciones de Special Olimpics, la asis-
tencia semanal a las piscinas publicas de la ciudad, los paseos en tandem,
entrenamiento al pin-pon, saltos en la cama elastica, partidos de futbol...

Desde una perspectiva preventiva, se ha disenado una propuesta de acti-
vidades que se han implantado en el Centro de Adultos como una rutina mas
a primera hora de la manana, con el objetivo de estimular, movilizar y dina-
mizar diferentes partes del cuerpo persiguiendo un mantenimiento fisico y
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Fotografia 4: escalada Fotografia 5: tirolina

una prevencion antes malas posturas o movimientos bruscos a lo largo del
dia (tendinitis, tirones, rigidez...). En este Programa de Ejercicio Fisico diario
de mantenimiento se proponen algunos de los siguientes materiales: aros,
picas, cuerdas, marcas (manos y pies), colchonetas, bancos suecos, mantas
y panuelos, tactiles, balones, pelotas, saquitos, bloques, espalderas, plato de
equilibrio... Para cada uno de estos materiales se ha establecido un conjunto
de actividades tipo que ofrecen pautas de intervencion diferenciadas en fun-
cion de las necesidades y las posibilidades de cada una de personas. A modo
de ejemplo recogemos las propuestas para el Plato de Equilibrio, recogidas
de las pautas de intervencion:

«® Mantener el equilibrio de pie, sobre el plato y agarrado a las espalde-
ras. Se puede realizar con el plato sobre una colchoneta o sobre el
suelo. Con la ayuda de un profesional o sin ella. Agarrado a las espal-
deras o sin agarrarse. Etc. Ir jugando con las posibilidades para esta-
blecer progresiones.

e Sentado sobre el plato pasar el peso de una hemipelvis a la otra (incli-
narse hacia la derecha y hacia la izquierda alternativamente, y buscar
el punto de equilibrio). También hacia delante y hacia detras. Se puede
hacer ayudandonos con las manos apoyadas en el suelo o agarrados a
las espalderas.

e Mantener el equilibrio de pie, a la pata coja sobre el plato. Podemos
ayudarnos agarrandonos a las espalderas.
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e Dar giros subidos al plato, movimiento de rotacién sobre el propio eje.
e Subido de pie o sentado sobre el plato generar aplicar pequefos des-
equilibrios para que el usuario trate de mantener el equilibrio.»

E) CAMPANAS DE VACUNACION Y RECONOCIMIENTOS MEDICOS ANUALES

La prevencion pasa también por aspectos puramente médicos. En el
momento actual, las vacunas forman parte del conjunto de medidas sanita-
rias preventivas que asume cualquier persona. Las diversas gripes estacio-
narias o brotes esporadicos de enfermedades contagiosas como la meningi-
tis, ponen a las personas con autismo en una situacion de peligro relativo,
reconociéndose dicha situacion al ser consideradas por las Administraciones
competentes como colectivos de alto riesgo. La vacunacién de las personas
con TEA recoge todas las dificultades de acceso que se han comentado al
comienzo de este documento, en la medida en que por su inmediatez y pre-
mura, no permiten trabajar con tiempo técnicas de desensibilizacion o de
afrontamiento hacia la situacion propia de la administracion de la misma.
Ante esta situacion, y como resultado de la colaboracion que se ha estable-
cido con los Centros de Salud cercanos a nuestros centros de atencién (cole-
gio, viviendas y centro de dia), estas campanas se llevan a cabo dentro de
nuestros propios centros con el apoyo de los profesionales de Autismo Bur-
gos y el traslado del equipo profesional médico de los Centros de Salud a los
nuestros. Desde hace al menos 10 afos se vacunan anualmente de la gripe
a todos los usuarios y profesionales de Autismo Burgos de manera conjunta
en nuestros centros; ademas de administran vacunas puntuales sobre todo en
el ambito mas infantil de enfermedades infecciosas como la meningitis, hepa-
titis...cuando asi lo recomienda la comunidad médica.

Fotografia 6: Material secuenciacidn proceso vacunas



Desarrollo del bienestar fisico dentro del modelo de calidad de vida 255

Con caracter preventivo y gracias a la colaboraciéon con el Centro de
Salud mas cercano al Centro de Dia, anualmente y a todos los usuarios de
este servicio se les practica un reconocimiento médico completo (analitica de
sangre, de orina, toma de tension...) que persigue el doble objetivo de valorar su
estado de salud actual, asi como la deteccién de posibles sintomas que puedan
considerarse antecesores de una dolencia o afectaciéon mayor.

SO

Fotografia de la 7 a la 10: Reconocimiento médico

F) PREVENCION DE RIESGOS

Autismo Burgos atendiendo a la Prevencion de Riesgos, elaboré dos Pro-
tocolos de intervencion que son guia y referente de la practica profesional
ante situaciones probleméticas de conducta por parte de las personas con
TEA 'y ante situaciones de riesgo. Para esta elaboracion se utiliz6 como base
de partida el Protocolo de Deteccion de Riesgos (RISK) como instrumento
de apoyo en la deteccion y definicion de situaciones y elementos de riesgo.

El Protocolo de Pautas Generales de prevencion y actuacién ante con-
ductas desadaptadas, recoge y marca las lineas generales de prevencion que
deben darse en los contextos en los que viven las personas con TEA con el
objetivo de proporcionarles ambientes estructurados, claros y comunicativos
que les apoyen en su dia a dfa, evitando la aparicion de situaciones estresantes
o incomprensibles que puedan derivar en graves problemas de conducta.

El Protocolo de actuacién ante situaciones de riesgo, tiene por objetivo
hacer mas seguras las actividades en las que participan los usuarios, los
entornos donde se desarrollan, y prevenir todas aquellas situaciones que
puedan suponer un riesgo tanto para las personas con autismo como para los
profesionales que las llevan a cabo. EI documento recoge todas aquellas
medidas de organizacion, gestion y planificacion que han de tenerse en
cuenta en 23 actividades consideradas por el equipo de profesionales, como
«actividades de riesgo» (excursiones, salidas, recreos, traslados, talleres, acti-
vidades laborales...).
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G) PROGRAMAS DE DESENSIBILIZACION SISTEMATICA

Con los diversos Programas de Desensibilizacién Sistematica hacia los
entornos sanitarios intentamos familiarizar a las personas con TEA con el
espacio, los instrumentos, técnicas, servicios y personal sanitario involucrado
en cada servicio médico u hospitalario especifico; a la vez que mejorar el
estado de salud y la forma fisica de las personas con TEA como parte indi-
sociable de la mejora de su calidad de vida

De manera mas especifica y concreta, los objetivos que perseguimos para
la persona con TEA son: que conozca los diferentes instrumentos, técnicas,
servicios y personal de los distintos ambientes sanitarios; que muestre una
actitud colaboradora, adaptada a la situacion, durante el acceso y uso de los
recursos sanitarios; que tolere el contacto fisico con el personal sanitario para
la realizacion de las pruebas pertinente; que acceda a técnicas y servicios
sanitarios que se hallan directamente relacionados con el mantenimiento de
la salud, y por dltimo que permita poner en marcha medidas preventivas del
deterioro fisico propio de las personas con autismo

Los programas desarrollados hasta el momento han sido,

a) Programa de Desensibilizacion médica en centro de salud y en hos-
pitales

b) Recreacion de consulta médica en los centros de atencién diaria (cole-
gio, centro de dia)

c) Visitas de adaptacion y reconocimiento general en centro de salud

d) Revisiones oftalmolégicas y/o auditivas

e) Programa de salud dental

f) Programa de Desensibilizacion Ginecolégica

g) Programa de Desensibilizacion Radiolégica

Fotografia 11: simulacion de espacio  Fotografia 12: simulacidon de intervencion
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Para cada una de estas desensibilizaciones se han conjugado diferentes
estrategias: simulacion del espacio en la recreacion de consulta disefiada en
los centros de atencion, acercamiento progresivo a los espacios naturales
(consultas, gabinetes, centros privados, familiarizaciéon con el entorno, las
personas y el instrumental especifico; y acompanamiento en las primeras
sesiones de reconocimiento.

Todos estos programas de desensibilizacion conllevan una temporalizacion,
estructuracion y evaluacion, de forma que se incluyen como una actividad mas
dentro de los programas de intervencion desarrollados en cada uno de los Cen-
tros. A modo de ejemplo recogemos mas detalladamente el programa espe-
cifico de Desensibilizacion y atencion bucodental (Ver Tabla Il1)

Tabla Il
Programa de desensibilizacidn a la atencidn buco-dental

Programa de desensibilizacién a la atencién buco-dental

Descripcion del programa
Trataremos las fobias o miedos que presentan nuestros usuarios a la realizacion de
pruebas, limpiezas o cualquier dolencia relacionada con la boca

Objetivos especificos
e Familiarizar a las personas con autismo con los instrumentos, técnicas, servicios
y personal sanitario de una consulta dental
e Tolerar la proximidad fisica del personal sanitario,
e Colaborar en la realizacién de las pruebas de salud rutinarias (revisiones denta-
les, limpiezas bucales, simulacién de una extraccién o de un empaste,...)
e Tolerar esperas en la consulta dental

Fotografia 13: material dental Fotografia 14: intervencion higienista
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Tabla Il (continuacién
Programa de desensibilizacion a la atencion buco-dental

Fotografia 15: pictograma

Temporalizacion
® De enero a mayo
* Horario: los jueves de 12 a 13 horas, aunque dependera de las posibilidades de
la escuela «Enrique Florez»
e Lugar de realizacién: Escuela técnica «Enrique Florez»

Personal de contacto
e Profesora del aula

Usuarios a los que va destinado el programac...

Metodologia
e En el contexto del aula médica, utilizacién y reconocimiento de los instrumen-
tos que utilizard el personal sanitario en la revision dntal
e Visitas en contexto natural del centro Enrique Flérezy de la consulta de los Doc-
tores...
¢ En contexto natural uso y reconocimiento de las diferentes técnicas, material y
personal sanitario

Técnicas e instrumentos (material)
e Rol-playing
e Paneles de pictogramas especificos y fotos (incluirlos en el dossier)
* Material sanitario real
¢ Apoyo personal
e Técnica de D.S.

Seguimiento y evaluacion
El registro de las actividades se realizara rellenando unas fichas disefiadas a tal fin,
por lo que sera diario y, permitira una evaluacion continua y la introduccion, sobre
la marcha de actividades nuevas que respondan a las demandas de los destinata-
rios y su respuesta al programa

Profesionales implicados
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2. Medlicacion y Apoyo Médico
A) CONTROL Y SEGUIMIENTO DE LA MEDICACION

Autismo Burgos obtuvo en 2001 la Certificacion en la Norma 1SO
9001:2000 de calidad, formalizando todos sus programas y servicios a tra-
vés de procesos. Algunos de estos procesos se refieren de manera especifica
al control y seguimiento de la medicaciéon. En concreto se han definido y
puesto en practica diferentes protocolos que tienen como Unico objetivo y
mision alcanzar los mayores niveles de seguridad y seguimiento en la admi-
nistracion y registro de la medicacion. De estos procesos se derivaron Pro-
tocolos, Registros y Documentos especificos. En concreto destacamos:

¢ Protocolo de administraciéon de medicacion, en el que se recoge de
manera exhaustiva la forma en que hay que desarrollar el proceso de
medicacion en cada caso, la persona responsable, los procesos a lle-
var en cuanto a solicitud de medicacion a la familia,...

e Registro de administracion donde se recoge toma a toma con una
periodicidad del documento de un mes, la persona que ha adminis-
trado el medicamento, asi como las fechas en las que se solicita o
recibe medicacion.

* Registro de efectos secundarios en el que se recogen tanto por parte de
la familia como de todo el conjunto de profesionales que convive con
la persona con autismo los efectos secundarios que puede presentar
una nueva medicacion. En este registro ademas de observar la eficacia
del medicacion sobre los efectos que se quieren tratar, se recogen todos
aquellos efectos o consecuencias secundarias que pueden aparecer. En
este sentido actualmente se han adaptado los controles y registros del
Pharmautisme (Fuentes, Cundin, Gallano, Gutierrez, 2001) al contexto
escolar o de los servicios de atencién que presta Autismo Burgos. Con
la adaptacion del lenguaje médico a un lenguaje mas comprensible por
parte de la comunidad educativa y de la familia, y obviando los efec-
tos puramente clinicos (que pueden evaluarse a través de la observa-
cion), actualmente se estan poniendo a prueba dichas adaptaciones
con el objetivo de ser lo mas rigurosos posibles en la identificacion de
los posibles efectos secundarios.

Toda la informacion recogida a través de los registros presentados ante-
riormente tiene como finalidad Gltima poder evaluar de la forma mas exhaus-
tiva posible la eficacia y eficiencia de la medicacion que se prescribe a las
personas con Autismo. Para ello toda esta informacion se comunica de
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manera directa a los profesionales médicos responsables a través de sistemas
de comunicacion especificos que se han ido fortaleciendo con los diversos
especialistas a lo largo de los afios. La coordinacion entre los médicos espe-
cialistas, las familias y los Centros de Autismo Burgos, es continua y fluida
basada en relaciones de confianza mutua y transparencia. En este sentido
destacamos la coordinacién y relacion existente con el Servicio de Salud
Mental Infanto Juvenil, el Servicio de Pediatria Hospitalaria, asi como con los
Centros de Salud y la Unidad de Salud Bucodental.

B) APOYO MEDICO

Todos los usuarios de los servicios disponen de un Expediente Médico
actualizado en el que se recogen, ademas de los datos personales, los datos
médicos actuales y otros datos de caracter histérico que aportan informacién
a la hora de analizar y evaluar la salud del usuario (historial de medicacion,
médicos y especialistas a lo largo de toda su vida, pruebas médicas realiza-
das, breve descripcion de la persona de cara a que pueda ser de ayuda para
el equipo médico,...). Este expediente es de obligada entrega en los servicios
médicos a los que se acuda con el paciente.

El apoyo médico también consta de medidas que se encaminan a facili-
tar a la familia el acceso de su familiar con autismo a los servicios sanitarios.
De esta forma se contemplan medidas de acompafiamiento a la persona con
TEA en momentos de hospitalizacién, o en pruebas o consultas médicas en
las que se prevee un cierto grado de nerviosismo por su parte. Este acom-
pafiamiento aporta a la familia la tranquilidad y la seguridad de que se le van
a poder practicar las pruebas, al tiempo que a ellos se les ofrece la posibili-
dad de disponer de tiempo para poder tratar con el equipo médico sin la pre-
sion del cuidado sobre su familiar con TEA.

En aquellos casos en que todavia los programas de desensibilizacion no
han hecho su efecto esperado o cuando la persona tiene que enfrentarse a
nuevos profesionales, siempre y cuando sea posible, se intenta que sean los
servicios sanitarios aquellos que se desplacen a los centros de atencion. Esta
medida, si bien es excepcional ya que el objetivo prioritario es que la per-
sona con TEA pueda acudir a los centros de salud, si que es para muchas per-
sonas la Gnica posibilidad de que puedan ser atendidas y tratadas.

Persiguiendo el objetivo de plena y maxima inclusion en el sistema sani-
tario, es por lo que se pretende, y en alguna especialidad médica se ha con-
seguido, establecer médicos de referencia para las personas con TEA. Ademéas
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de familiarizar el profesional médico con el colectivo, se logra una mayor espe-
cializaciéon médica, y un mayor conocimiento y acercamiento de la persona con
Tea a los entornos sanitarios.

3. Programas especificos de salud dental.

A) IMPULSO DE LA NORMATIVA

La salud dental ha constituido desde hace anos, uno de los temas que nos
ha preocupado de forma especial y agrupado una mayor cantidad de esfuer-
zos e iniciativas. El estado de salud bucodental que presentaban las perso-
nas con TEA conllevaba, en numerosos casos, la aparicién de conductas des-
adaptadas con una frecuencia y una intensidad alta. La normativa existente,
condujo en su momento a que Autismo Burgos y la Federacion de Autismo
de Castilla y Ledn mantuvieran una actitud de apoyo a la instauracion de
medidas, programas e instalaciones que pudieran dar atencién a los pro-
blemas de salud bucodental de las personas con TEA. Tras anos de trabajo
conjunto con la Administracion, finalmente se public6 en 2003 el Protocolo
de Salud Bucodental para personas con discapacidad en Castilla y Le6n
(Decreto 142/2003, de 18 de diciembre por el que se regulan las prestacio-
nes de salud Bucodental del sistema de salud de Castilla y Ledn), que si bien
no responde a todas las necesidades (la poblacién adulta queda parcialmente
desprotegida), si constituyé un gran avance. En este sentido cabe destacar
cémo desde la implantacion y puesta en funcionamiento de este Protocolo,
la salud bucodental de los jovenes con TEA ha mejorado sustancialmente, ya
que a través de Protocolo se consigue tratar las enfermedades en las prime-
ras fases, evitando asi dolencias de caracter crénico o irreversibles, tal y
como se encontraban en los adultos hace no muy pocos anos. Es este
momento de destacar la coordinacion y el clima de colaboracion que se
mantiene actualmente con la Unidad de Salud Bucodental de nuestra ciudad
y de agradecer a sus profesionales el impulso en la creacion de dicha unidad.

Junto con la implantacién del Protocolo también se consigui6 la incor-
poracion del Colegio para nifios de Autismo Burgos en el Programa de Aten-
cion Bucodental en los colegios, a través del cual, de manera anual, un
equipo de odontélogos visita a los nifios en el centro y se les evalta su estado
de salud bucodental. La colaboracién con los profesionales de este programa,
posibilita el que ademas de las revisiones, se hayan instaurado visitas de des-
ensbilizacion desde el centro escolar a la consulta especifica en el Centro de
Salud.
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Fotografia 16: Intervencion bucodental

¢) COORDINACION CON OTRAS ONG’S

Anteriormente a la puesta en marcha de la normativa recogida en el
punto anterior, Autismo Burgos fue destinatario de las acciones desarrolladas
por la ONG Odontologia Solidaria®, a través de la cual se procuraba aten-
cion bucodental basica a las personas con TEA, asi como formacién a las
familias y a los profesionales en cuanto a habitos y normas de higiene y man-
tenimiento de la salud bucodental.

D) COORDINACION CON LA ESCUELA DE HIGIENISTAS DE BURGOS.

Aunque también se podria incluir esta accion dentro de las acciones pre-
ventivas, la recogemos en este apartado por su caracter especifico. Desde
hace varios afios, Autismo Burgos establecié un convenio de colaboracién
con la Escuela de Higienistas de Burgos* por el que las personas adultas con
TEA, una vez al ano, reciben atencion en las practicas de la escuela y se les
realiza una limpieza dental. Esta actividad cubre diversos objetivos ademas
del principal y evidente que es la limpieza dental por parte de un profesio-
nal; entre otros: conocimiento de las personas con TEA por parte de los futu-
ros profesionales, posibilidad de practicar previamente sesiones de desensi-
bilizacion hacia los instrumentos y materiales especificos, posibilidad de que
en todo momento estén acompariados por profesionales de la Entidad que les
aportan seguridad y pueden intermediar ante situaciones de dificil comprension...

3. www.odsolidaria.org
4. IES.Enrique Flérez-CFGS Higiene Buco dental, Burgos. www.http:.iesenriqueflorez.centros.educa.jcyl.es
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E) MEDIDAS CONCRETAS DE INTERVENCION.

La experiencia acumulada junto con la formacién, que se ha recibido por
parte de los diferentes profesionales que han ido colaborando, han inculcado
en todos los Centros de Autismo Burgos una cultura de maxima preocupa-
cion hacia la salud bucodental. En este sentido la limpieza dental diaria en
los centros se ha estipulado como una actividad méas del curriculo escolar o
de las actividades de la vida diaria en las que se requiere la atencion espe-
cifica de los profesionales. El control de la alimentacién junto con la implan-
tacion del cepillo eléctrico y el cuidado de los habitos bésicos de higiene buco-
dental, son ya una realidad en el dia a dia de los servicios.

Fotografia 17: Revision bucodental

4. Nutricion

La alimentacién como cuidado basico y como elemento de prevencion, tam-
bién ha sido uno de los objetos de estudio dentro de las acciones encaminadas
a mejorar el bienestar fisico y emocional de las personas con TEA.

A) EsTuDIO NUTRICIONAL, AJUSTE DE DIETAS Y ADAPTACION DE MENUS.

Con el apoyo de profesionales especificos se ha realizado una adaptacion
de los mentis de los Centros en funcion de diversas necesidades como la apa-
ricion de intolerancias o alergias alimentarias, o simplemente con el objetivo
de conseguir y promover una dieta equilibrada. Ademas de esta accién
directa, también se ha trabajado la concienciacion de las familias en cuanto
a las ventajas futuras e inmediatas de mantener una dieta sana y equilibrada
como uno de los factores preventivos clave a la hora de evitar posibles enfer-
medades en las personas con TEA.

263
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B) CONTROL DE PESO

Junto con otras medidas de prevencion el control de peso, es una accién
que se realiza mensualmente a todos los usuarios. Esta actividad se con-
templa como una media preventiva, en la medida en que tanto el aumento
como la disminucion del peso pueden considerarse como un primer sintoma
de numerosas enfermedades o patologias digestivas. De igual forma, también
es uno de los pardmetros a evaluar como efecto secundario en el cambio o
modificacion de la medicacion.

5. Sexualidad

La sexualidad es atendida dentro de este conjunto de medidas encami-
nadas a mejorar el bienestar fisico de las personas con TEA concibiéndose
como un elemento clave que incide directamente en la calidad de vida de
la personas, y como posible origen de conductas inadaptadas tanto a nivel de
inclusion social y emocional, como a nivel de que puedan darse conductas que
puedan generar un dafo fisico.

A) MARCO CONCEPTUAL

Con el fin de homologar respuestas, acciones y metodologias de interven-
cion, se esta elaborando un Protocolo de Actuacién ante respuestas sexuales
que ofrezcan pautas y estrategias tanto a las familias como a los profesionales.
Este Protocolo tiene como base ideolégico el codigo ético de la entidad, don-
de el respeto a la persona y la promocioén de todos sus derechos es la base so-
bre la que se sustenta el desarrollo de cualquier accién, programa o servicio a
desarrollar. Como documento base en su momento se utiliz6 el Programa de Se-
xualidad elaborado desde Gautena (Aizpuru e lllera, 2001), ademas de la reflexion
interna fruto, entre otras acciones, del Seminario Intercentros «El Desarrollo afec-
tivo y emocional de las Personas con discapacidad intelectual» desarrollado en
el curso 2007/2008 junto con los otros Centros de atencion a personas con dis-
capacidad de Burgos y el Centro de Formacion e Innovacion Educativa.

Esta area de la salud esta en continua evolucién en cuanto las necesi-
dades de los usuarios han ido variando acorde a su desarrollo y madurez, al
tiempo que se han tenido que ir dando respuesta a las necesidades presen-
tadas por todas las personas del espectro autista.

6. Formacion e investigacion

El programa de Desarrollo del Bienestar fisico también conlleva otras
acciones que no tienen como destinatarios directos a las personas con TEA.
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Al igual que con el resto de programas y acciones la difusion y la formacion,
a toda la sociedad en general y a colectivos especificos en particular, se con-
vierten en un objetivo y una herramienta mas de trabajo en aras de la defensa
de los derechos de las personas con TEA. Con esta doble vertiente las publi-
caciones apoyadas y promovidas en beneficio del Bienestar de las personas
con TEA han sido y son numerosas.

A) ALGUNAS PUBLICACIONES RELACIONADAS CON EL BIENESTAR FiSICO Y EMOCIONAL
PROMOVIDAS Y APOYADAS POR AUTISMO BURGOS.

Martinez, M., Olivar, S., Arnaiz, J., De la Iglesia, M., Hortigtiela, V., Nieto, J.,
Garcia, C. y Esteban, N. (2010). El acceso a la prestacion de asistencia
sanitaria de las personas con TEA. Un problema sin resolver. Siglo Cero.
Vol 41 (4), nim. 236, 55-71.

Cuesta, JL., Esteban, N., Martin, L., Merino, M., Rodriguez, A.S. (2009). Guia
de actuacion en Urgencias para personas con TEA. FACYL-ONCE.

Brock, C. (2008). Mi familia es diferente. Cuaderno de actividades para her-
manos y hermanas de nifios con autismo o sindrome de asperger. Burgos:
Autismo Burgos.

Cuesta, J.L. y Hortiguela, V. (2007). Senda hacia la participacion. Calidad de
vida en las personas con TEA y sus familias. Burgos: Autismo Burgos.
Arnaiz, J. (Coord). (2006). Proyecto Socrates Grundtvig «side by side. Burgos:

Autismo Burgos.

Martinez, A. Vega, A. (2006). Trastornos del Espectro Autista y Bienestar
Fisico. Burgos: Federacion Autismo Castilla y Ledn-Junta Castilla y Leon.

Arnaiz, J. (2006). Manual de apoyo en la deteccion de los TEA. Burgos:
Autismo Burgos.

Arndiz, J., Cuesta, JL., Garate, C. (Coords.) (2001). El autismo y su proyeccién
de futuro. Autismo Burgos

B) FORMACION E INVESTIGACION

En el campo de la investigacion recogemos los Gltimos proyectos de
investigacion relacionados con la sanidad en los que el Equipo de Autismo
Burgos ha colaborado. Estos proyectos han sido coordinados y gestionados
por la Federacion de Autismo de Castilla y Ledn.

Analisis de las necesidades de las personas con TEA y sus familias en Casti-
lla y Le6n. Entidad Participante: Universidad de Burgos. Entidad finan-
ciadora: Consejeria de educacion de la Junta de Castilla y Le6n. Pro-
yectos |+D.. 2007/2008.
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Atencion sanitaria en personas con TEA. Atencion y asistencia bucodental. En-
tidades Participantes: Federacion Autismo Castilla y Ledn, Universidad de
Valladolid, Universidad de Burgos, Asociacion Autismo Valladolid, Aso-
ciacion Autismo Burgos. Entidad financiadora: Consejeria de Sanidad Jun-
ta de Castilla y Le6n-Fundacion ONCE. Septiembre 2007/junio 2008. El
estudio dio a conocer la percepcién que tenfan sobre la atencién vy la asis-
tencia bucodental los odont6logos-estomatdlogos e higienistas dentales que
trabajaban con el colectivo de personas con TEA, en Castilla 'y Ledn.

Estudio cualitativo de grupos focales sobre atencion bucodental en personas
con trastornos del espectro autista en Castilla y Leon. Entidad Partici-
pante: Federacion de Autismo de Castilla y Ledn, Entidad financiadora:
Consejeria de Sanidad. Direccion General de Salud Pdblica e Investiga-
cion, Desarrollo e Innovacién. Diciembre 2007/noviembre 2008. El estu-
dio pretende dar a conocer la percepcion sobre las dificultades de apli-
cacion del Protocolo de Atencién Bucodental para personas con
discapacidad psiquica de Castilla y Ledn, elaborado por la Consejeria de
Sanidad (PSB), por parte de los odont6logos-estomat6logos e higienistas
dentales que trabajan con el colectivo de personas con TEA, en la comu-
nidad auténoma de Castilla y Leén

La accesibilidad del sistema sanitario en las personas con autismo (Il fase).
Entidades Participantes: Federacion Autismo Castilla y Le6n, Universidad
de Valladolid, Universidad de Burgos, Asociacion Autismo Valladolid,
Asociacion Autismo Burgos. Entidad financiadora: Fundacion ONCE.
Diciembre 2006/junio 2008. El objetivo del mismo fue detectar las difi-
cultades percibidas por las familias y por el personal médico, para una
adecuada atencion sanitaria a personas con Trastorno del Espectro
Autista, en Castilla 'y Leon.

La accesibilidad del sistema sanitario en las personas con autismo (I fase).
Entidades Participantes: Federacién Autismo Castilla y Ledn, Universidad
de Valladolid, Universidad de Burgos, Asociacion Autismo Valladolid,
Asociacion Autismo Burgos. Entidad financiadora: Consejeria de Sanidad
Junta de Castilla y Le6n. agosto 2006/marzo 2007

Estudio sobre la prevalencia de X fragil en la poblacién de varones adultos
atendidos en los centros de discapacitados intelectuales de Burgos. De la
conducta a la genética. Entidades Participantes: Universidad de Burgos,
Autismo Burgos, ASPANIAS, Gerencia de Servicios Sociales de Burgos,
Diputacién de Burgos. Entidad financiadora: Consejeria de Educacion de
la Junta de Castilla'y Leén. julio 2006/julio 2008
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En cuanto a la formacion, la colaboracién y participacion del Equipo de
profesionales de Autismo Burgos en acciones formativas de la Consejeria de
Sanidad en Castilla y Ledn, es un continuo que fortalece continuamente la
vinculacion y el conocimiento mutuo. Las acciones es las que se participan
van desde presentacion de materiales de deteccion en pediatria en las sesio-
nes de formacion interna de los Centros de Salud, hasta acciones formativas
en las unidades Hospitalarias, o participacion en Congresos y organizacion
de jornadas especificas.

PERSONAL IMPLICADO EN LA BUENA PRACTICA

Todo el conjunto de actividades, programas e iniciativas que configuran
la Buena Practica presentada, se puede llevar a cabo a través de la coordi-
nacion de numerosos profesionales de diferentes ambitos, unidos todos ellos
por el objetivo comin de mejorar la calidad de vida y el bienestar de las per-
sonas con TEA. En la Tabla IV se recogen los profesionales y sus responsabilidades.

Tabla IV
Profesionales y funciones

PERFIL PROFESIONAL FUNCIONES
Gerente y personal Solicitar y gestionar los recursos econémicos para desarrollar
administrativo los programas.

Solicitar y justificar los proyectos

Familia Seguimiento de pautas, deteccién, signos de alerta, comu-
nicacién con profesional educativo y médico...

Programa SENDA: calidad de vida de las personas con TEA
y de sus familias: Aportaciones para la mejora de los servicios
y programas, basadas en el modelo de calidad de vida
Aportaciones a través de encuestas de satisfaccion.

Directores de servicios | Coordinar los perfiles y sus funciones
de Autismo Burgos

Equipo Técnico Elaboracion de pautas ante conductas problematicas de con-
(psicologos, logopedas, | ducta, control emocional, inicio de desensibilizacion en
maestros, pedagogos, | aula, elaboracion materiales adaptados (anticipacion, pro-
ATES, educadores) gramacion, generalizacion...).

Elaboracion de informes de seguimiento.

Trabajar la expresion y el control de emociones, el malestar
fisico y/o emocional. Elaboracién de material adaptado
Programas vacacionales, evaluacion riesgo de actividades,
control de peso, sala de relajacion/estimulacién
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Tabla IV (continuacion)
Profesionales y funciones

PERFIL PROFESIONAL

FUNCIONES

Psiquiatra

Control niveles medicacion. Coordinacion telefénica
Revisiones periddicas

Medico de familia
y Enfermeras

Analitica de control, vacunacion, desensibilizacién en Cen-
tro de Salud y Hospitales con convenio de colaboracion,

Enfermeras
radiodiagnostico

Desensibilizacion en rayos, ecografias, ...

Médico especialista
de radiodiagnéstico

Realizacion de pruebas especificas (radiografias, ecograffas...)

Farmacéloga

Formacién en farmacos y en distinguir efectos secundarios

Nutricionista

Elaboracion de mends equilibrados

Optico

Revisiones oculares y/o auditivas

Neurdélogo

Seguimiento y diagnéstico

Traumatélogo

Revisiones especificas. Desensibilizacion

Coordinador Servicio
Urgencia

Elaboracién y puesta en practica del protocolo de colabora-
cion

Odontélogo

Revision en los centros de atencion de Autismo Burgos
Participacién en sesiones de desensibilizacion
Intervencion quirdrgica

Higienistas dentales

Limpiezas bucales. Desensibilizacién durante todo el curso

Fisioterapeuta

Fisioterapia, control postural, ejercicio diario, hidroterapia

Preparador fisico

Realizacion de pruebas adaptadas, preparacién y manteni-
miento fisico

Personal voluntario
(Servicio Voluntariado
Europeo, Voluntarios
de la UBU con el
programa APUNTATE,
otros proyectos)

Apoyo en todos los programas:

e Servicio de ocioy T.L

* Programa de normalizacién y vida diaria
e Actividades deportivas

e Apoyo en aula

* Apoyo ambulatorio a familias

Profesionales de la
Federacion de Castilla
y Ledn de Autismo

Campanas de divulgacion y prevencion
Coordinacién Proyectos de Investigacion y publicaciones

SACYL

Colaboracioén en la edicién y publicacion de guias en aten-
cién primaria
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ENTIDADES COLABORADORAS

Todas las acciones anteriormente recogidas, no podrian realizarse sin la
colaboracion y cooperacion de diferentes entidades sanitarias o educativas.
La implicacion de los diferentes profesionales aumenta cuando aumenta el
conocimiento sobre los TEA y cuando el contacto con las personas se hace
fluido y cercano. LA mencion del accésit a la Buenas Practicas de AETAPI es
un reconocimiento compartido a todos ellos, que son:

e Centros de salud «Los cubos» y «Las Torres»,

e Matronas y personal de laboratorio del Centro de Salud Los Cubos,
Unidad de Salud Mental Infanto Juvenil del Hospital de Burgos,
Unidad de Salud Bucodental, Gerencia de Sanidad,

Unidad de Pediatria Hospitalaria del Hospital de Burgos,

Escuela de formacién «Enrique Flérez», CFGS Higiene Buco dental,
Burgos

* Optica Zas Vision,

* Odontologia Solidaria,

e Servicio de Traumatologia del Hospital de Burgos,

e Servicio de Urgencias del Hospital de Burgos.

ULTIMOS AVANCES

Desde la concesion del Accesit hasta el momento, se han seguido con-
siguiendo logros en beneficio de la promocién de la salud y del bienestar
fisico de las personas con TEA. De esta forma se ha incluido al Servicio de
Traumatologia del Hospital de Burgos, como un sanitario mas en los pro-
gramas de desensibilizacion y atencion a las personas con TEA de Burgos; y
se ha firmado recientemente un Protocolo de colaboracién con el Servicio
de Urgencias del Hospital General Yagiie de Burgos, cuyo objetivo es faci-
litar a las personas con TEA su ingreso y valoracion en dicha unidad.
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La Asociacion Espafiola de Profesionales del
Autismo AETAPI, en su Asamblea General
de 2000, aprobd la creacion de un Premio
Bienal a la Investigacion y la Innovacion
sobre autismo, con el fin de fomentar estas

actividades entre sus socios y favorecer la
reflexion critica sobre los actuales conoci-
mientos y servicios.

La creacion de este premio y su propia
denominacion representan un homenaje a
la memoria de Angel Riviére (1949-2000),
catedratico de Psicologia de la UAM, pionero
en la investigacion cientifica del autismo en
nuestro pafs, y miembro fundador de AETAPI,
cuyas contribuciones y magisterio en el
ambito del autismo han marcado de forma
profunda los modos de hacer y de pensar
de los profesionales de nuestro entorno.



