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Presentacion  §

Presentacion

La Asociacién Espafiola de Profesionales del Autismo AETAPI, en su Asamblea General de
Noviembre de 2000, aprobé la creacion de un Premio bienal a la investigacién y la innovacién sobre
autismo, con el fin de fomentar estas actividades entre sus socios y favorecer la reflexion critica sobre
los actuales conocimientos y servicios.

La creacion de este Premio y su propia denominacion representan el deseo de los socios de
AETAPI de rendir homenaje a la memoria de Angel Riviére (1949-2000), catedratico de Psicologia pi-
onero en la investigacion cientifica sobre autismo en nuestro pais, y miembro fundador de esta Aso-
ciacion, cuyas brillantes contribuciones y magisterio en el ambito del autismo han marcado de forma
profunda los modos de hacer y de pensar de los profesionales de habla hispana implicados en este
ambito.

Los Premios tienen por finalidad, en coherencia con la mision de AETAPI, fomentar el
conocimiento generado por los profesionales sobre cualquier aspecto relacionado con el Trastorno
del Espectro Autista, asi como la difusién de Buenas Practicas.

AETAPI es consciente de que muchos profesionales desarrollan Buenas Practicas en su entorno
cotidiano, y que en la mayor parte de las ocasiones se presentan en formato de comunicacién o poster
en los congresos. Con el objetivo de proporcionar un mayor reconocimiento y difusion de estas acciones,
se incorpor¢ en la edicion de 2010 una nueva modalidad de Premio, que amplié el objeto del mismo
al establecer dos modalidades: Buenas Practicas e Investigacion, que ya venia otorgandose en
anteriores ediciones.

Asi, en la presente edicion 2016, el Premio Angel Riviére se concede en dos categorias:

— Premio Angel Riviére, en Investigacion: Trabajos empiricos o reflexiones tedricas de interés
para la comprensién, evaluacion o intervencion, relacionados con los Trastornos del Espectro
del Autismo.

— Premio Angel Riviére, de Buenas Practicas: Iniciativa orientada a reconocer las Buenas
Practicas que los profesionales vinculados a la intervencién directa desarrollan en su labor co-
tidiana, y que definen y orientan los modelos de calidad en la facilitacion de los apoyos a las
personas con TEAy sus familias.
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RESUMEN

El presente trabajo de investigacion constituye el resultado de la tesis doctoral titulada Escala
ACOGE. Valorar las condiciones de inclusion de las aulas defendida en octubre de 2016, por Maria
Jiménez Ruiz y codirigida por Henar Rodriguez Navarro y Benito Arias Martinez. La investigacion con-
siste en la presentacion del desarrollo y validacién de la Escala ACOGE, creada con el objetivo de con-
stituir una herramienta que permitiese a los docentes identificar la calidad de sus aulas, teniendo como
referente principal la atencion a la diversidad del alumnado desde un enfoque inclusivo. El proceso se
ha desarrollado mediante procedimientos de anélisis cuantitativos y cualitativos, utilizados en cada
caso para la optimizacién de datos en cada una de sus fases de desarrollo:

1) elaboracién de un bateria de items fundamentados en el constructo tedrico del concepto de
inclusion educativa

2) consulta a jueces expertos en la tematica referida

3) organizacion de grupos focales con profesionales de la educacién que desempefian su labor
en diferentes ambitos educativos

4) elaboracién de una escala piloto
5) andlisis de datos para aportar evidencias de validez y fiabilidad de la escala.

Como resultado de la realizacion de todo este proceso, pudimos establecer un marco tedrico
de referencia que incluia los postulados encontrados en la literatura cientifica y la experiencia aportada
por los profesionales de diversos ambitos educativos. A partir de ello, se obtuvieron evidencias de
validez de contenido del constructo de inclusién educativa, que nos permitié elaborar unos indicadores
observables para valorar la inclusién y la calidad de las aulas.

Palabras clave: Calidad educativa, Atencién a la diversidad, Evaluacion, Inclusién Educativa,
Escala.

1. INTRODUCCION

En los ultimos afios, es compartida la idea de mejorar la calidad de la educacion para todos.
Esto implica la puesta en marcha de procesos de transformacién hacia escuelas inclusivas que pro-
mueva una atencién adecuada y especifica de todo el alumnado dentro de los entornos educativos or-
dinarios. Para ello es necesario exigir acciones colaborativas que incluyan tanto a investigadores como
a profesionales del &mbito educativo, a encontrar “formulas” y respuestas adecuadas a este reto.

Entre la diversidad de alumnado existente hoy en dia en las aulas, es importante tener presente
a las personas con Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) que muestran una serie de necesidades
especificas a lo largo de las diferentes etapas educativas. Las instituciones publicas y privadas abogan
por la inclusion educativa de este colectivo, pero también son conscientes de la necesidad de apostar
por medidas que lo garanticen. En este sentido es imprescindible promover cambios en la legislacion
educativa orientados a la flexibilizacidn e innovacion de las estructuras organizativas y metodoldgicas
existentes hoy en dia, de esta manera podremos garantizar el derecho de las personas con TEA a una
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educacion inclusiva de calidad que ofrezca respuestas especificas y ajustadas que satisfagan todas
las particularidades del alumnado (Fortea, Escandell, Castro & Martos, 2015). En el caso concreto del
alumnado con TEA, para hacer realidad la educacién inclusiva, es necesario que dentro del aula ordi-
naria se aborde la atencion a la diversidad y se personalice la ensefianza (Cascales & Alcazar, 2014),
desde un concepto definido de Educacién Inclusiva.

Se parte de la conceptualizacion de Educacién Inclusiva aportada por Ainscow, Booth y Dyson,
(2006), aceptada por la literatura cientifica, suscrita dentro de un marco teérico formado por cuatro es-
feras teoricas: politicas, conceptos, estructuras y practicas. En la interaccion de todas ellas se determina
la eficacia de la inclusion educativa. Cada una de ella va a ejercer una influencia directa sobre las vari-
ables escolares consideradas fundamentales para el desarrollo de escuelas inclusivas: presencia, par-
ticipacion y progreso (vid. Figura 1). Por este motivo, estos mismos autores, sugieren la necesidad de
detectar las barreras que obstaculizan dichas variables para su eliminacion.

La variable presencia hace referencia a los lugares donde se escolariza el alumnado. En ella
encontramos la disyuntiva entre centros especificos y centros normalizadores; el primero de ellos
atiende unilateralmente al alumnado con necesidades educativas especiales, mientras que el segundo
asume la diversidad del alumnado.

La variable participacion supone la implicacién activa de todos los integrantes del proceso de
ensefianza aprendizaje. Reconociendo y aceptando a cada estudiante por cdmo es para propiciar su
bienestar personal y social, centrado en el compafierismo y la autoestima y rechazando cualquier tipo
de exclusion (Ainscow, Booth, & Dyson, 2006; Echeita, Verdugo, Sandoval, Calvo, & Gonzalez-Gil,
2009).

No puede concebirse la educacion inclusiva sin considerar el progreso/aprendizaje al que todo
estudiante tiene derecho. Implica directamente al sistema educativo en la contribucién de experiencias
de calidad que permitan a los estudiantes optimizar su rendimiento escolar teniendo presente la diver-
sidad del alumnado y, por tanto, sus caracteristicas y necesidades. Las expectativas deben enfocarse
hacia la adquisicion por parte de todo el alumnado de aprendizajes significativos en cada una de las
competencias establecidas en el curriculo (Miras, 2001).

Politicas

Presencia

Conceptos Participacion Précticas
Progeso

Estructuras y sistemas

Figura 1. Variables escolares relevantes dentro del marco tedrico de Inclusién educativa
(Booth & Ainscow, 2002, 2011)
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Se encuentran dos aspectos aun hoy, no solventados por la comunidad cientifica y educativa;
por una parte, la falta de consenso sobre la implicacion del concepto de inclusion educativa esta re-
stando fuerzas para que toda la comunidad educativa camine en una misma direccién (Echeita y Ain-
scow, 2011); y por otra la adquisicién, por parte del profesorado, de lo que Booth llama alfabetizacion
ética, que implica la promocién en el profesorado de unos valores y principios éticos que motiven y
fortalezcan los procesos de transformacion de la escuela hacia la inclusion. Como apuntaba Riviere
(1999, p.354) “es el profesorado quien empieza a abrir la puerta del mundo cerrado del autista, a
través de la relacion intersubjetiva, de la que se derivan intuiciones educativas de gran valor para el
desarrollo del nifio”.

De la preocupacion de estos dos aspectos que hemos puntualizado, surge la necesidad de
generar herramientas que ayuden a reflexionar sobre las culturas y las practicas escolares. A partir de
estas reflexiones es desde donde podemos mejorar la calidad educativa.

Cuando se ven frustrados nuestros esfuerzos por realizar cambio de acuerdo con nue-
stros valores, la accion con principios es nuestra propia recompensa y, de esa forma,
la laboriosa tarea de poner en relacion los valores de la inclusion con las acciones,
mantiene vivo un recurso para actuar de forma diferente. (Booth, 2006, p. 217).

En la revision bibliografica realizada, se han encontrado diferentes instrumentos que persiguen
este objetivo (Tabla 1). Cada uno de ellos centrado en diversos aspectos en funcién de donde concen-
tran el punto de mira.

Tabla 1. Instrumentos para la evaluacién de Inclusion educativa

NOMBRE AUTORES ANO
Proyecto IQEA. Improving the Quality of Education for All Ainscow, Hopkins, 2001
-Mejorar la Calidad de la Educacion para Todos Soutworht, & West
Index for Inclusion Booth, & Ainscow 28(1)12
Guia INTER para la aplicacion de la educacion intercul- Interproject 2005
tural en la escuela
Cueftlonarlos Calidad educativa y atencion a la diversi- Casar 2007
dad
Modelo para eva_luar la calidad de la respuesta de la es- Duk 2007
cuela a la diversidad
Agencia Europea
Desarrollo de indicadores sobre Educacion Inclusiva 2L De_s’.arrollo Es 2009
la Educacion del
ACNEE
Guia para la reflexién y valoracion de practicas inclusi- Marchesi, Duran, 2009
vas OEI Giné & Hernandez
AVACO-EVADIE: Cuestionario para la evaluacién de la Biencinto, Gonzalez,
atencion a la diversidad como dimension educativa en Garcia, Sanchez, & 2009
las instituciones escolares Madrid
IAQV: Instrumento de evaluacion de calidad de vida; Muntaqer, Forteza,
L L Roselld, Verger, & 2010
Grupo de investigacion GREID .
Iglesia,
ACADI. Autoevaluacion de Centros Educativos para la » .
L. . . . . Arnaiz, & Guirao 2015
Atencion a la Diversidad desde una Perspectiva Inclusiva
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Del andlisis de todos estos instrumentos, se llegé a las siguientes conclusiones: (a) los items
de la mayoria de las escalas citadas recogian aspectos tedricos de dificil extrapolacion al contexto apli-
cado; cuestionandonos su utilidad en la practica profesional; (b) ciertos items tenian un alto indice de
deseabilidad social en su formulacion, (i.e. Todo el mundo merece sentirse acogido, Los nifios son val-
orados por igual; Las opiniones del alumnado con n.e.e. son consideradas del mismo modo que las de
sus compafieros/as; El centro se esfuerza por disminuir las précticas discriminatorias); (c) existia un
desequilibrio en cuanto a la carga conceptual de algunas dimensiones respecto a otras; y (d) era dificil
en algunos de ellos verificar la validez y precision de los instrumentos de medida. Estos motivos justi-
ficaron la construccion de la Escala ACOGE que cumpliese con las siguientes expectativas:

1) control de los sesgos encontrados en las escalas analizadas

2) contribucién a la construccion de un discurso comdn, que permitiese partir de un concepto
comun del término educacién inclusiva

3) generar informacién valida para la evaluacion e intervencion en aulas de educacion primaria;

4) construir un instrumento metodolgicamente riguroso.

2. METODO

Participantes

En cada una de las fases del proceso de desarrollo de la escala, participé un perfil de colabo-
radores diferente, en funcidn de los objetivos propuestos. En la primera fase, contribuyd un grupo de
7 jueces expertos en inclusion educativa, cinco de ellos pertenecian al ambito universitario, y por tanto
con una perspectiva formada en el ambito objeto de estudio y dos profesionales vinculados a la practica
educativa, que estaban desarrollando un proceso de inclusién en sus contextos. En una fase posterior,
se organizaron grupos focales en los que participaron 32 profesionales que cumplian el criterio estip-
ulado de llevar més de cinco afios de experiencia profesional en centros de Educacion Infantil y Primaria;
se eligieron profesionales con distintas funciones dentro de los contextos educativos con el objetivo de
que pudiesen aportar diferentes visiones en relacion con su desarrollo profesional: 12 de los partici-
pantes pertenecian a equipos directivos de los centros escolares y 12 fueron profesorado con diferentes
especialidades, tutores de aula, profesores de educacion compensatoria, pedagogia terapéutica y au-
dicion y lenguaje, asi como profesionales pertenecientes a equipos psicopedagdgicos y departamentos
de orientacion.

Caracteristicas del instrumento

El cuestionario consta de 54 items que definen aspectos observables concretos y faciles de
entender, organizados en torno a las tres variables que conforman el constructo de Educacion Inclusiva
definidas por Ainscow, Booth & Dyson (2006), presencia, participacion y progreso.

Cada una de las variables consta de un total de 18 items, formulados con formato declarativo
en tercera persona. EI modelo de respuesta es doble; se solicita al respondiente que valore cada uno
de los items segun el grado de importancia que considera que tiene cada afirmacion, en el concepto
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de Educacion Inclusiva, segin una escala tipo Likert de cuatro puntos: poco importante, algo importante,
bastante importante, muy importante. Ademas, se le pide que evallien el grado de cumplimiento real
del contenido del item en su practica docente. Para ello ofrecemos otra escala Likert con las puntua-
ciones: poco cumplimiento, algo de cumplimiento, bastante cumplimiento, mucho cumplimiento.

Asu vez, la escala recoge, una serie de datos sociodemograficos, relacionados con la persona
que rellena el cuestionario y su contexto educativo.

Elinstrumento esta dirigido a docentes que desarrollen su labor educativa en educacién infantil
y primaria que quieran evaluar su ambiente de aprendizaje, con el objetivo de poder identificar como
se desarrolla su proceso de ensefianza-aprendizaje de acuerdo a los principios de la inclusién educativa.
Esta reflexion les va a permitir priorizar y comprometerse en el avance hacia la transformacién de una
escuela més inclusiva.

Proceso de construccion de la Escala ACOGE

El proceso de construccion de la escala consté de las siguientes fases:

1) recopilacion de una bateria de items a partir de la literatura previa sobre inclusion educativa
2) consulta a jueces expertos en educacion inclusiva

3) grupos focales con profesionales pertenecientes a equipos directivos, educacion compen-
satoria, audicion y lenguaje, pedagogia terapéutica y profesores tutores de las aulas

4) escala piloto,

5) analisis psicométrico de los datos para demostrar la fiabilidad y validez de la medida de los
items constitutivos de la escala.

Fase 1. Construccion de una bateria de indicadores e items observables

Para la elaboracion de los items se parti6 de informacion recopilada de la revision bibliografica
efectuada a través de articulos indexados en la base de datos ISI Web of Knowledge, bajo los descrip-
tores inclusion education, assesment, mainstream school, educational quality, attention to diversity, ed-
ucational inclusion, scale.

A partir de ella se pudo definir el objetivo y el proposito de la escala. Con la informacién recogida
se formularon unos indicadores que representaban el constructo de inclusion educativa de forma precisa
y que podia ser observables en el contexto concreto del aula escolar, por considerarlo el espacio prin-
cipal donde el profesorado realiza su labor profesional.

Se formularon inicialmente un total de 223 items, que se categorizaron de acuerdo a las tres
dimensiones definidas en el modelo de Booth y Ainscow (2006): presencia, participacion y progreso.

Fase 2 Consulta a jueces expertos

Se realizaron dos consultas a jueces expertos para garantizar las evidencias de validez de con-
tenido, la adecuacion y representatividad de los items seleccionados. Los objetivos especificos que se
establecieron para esta consulta fueron:

1.Ver la concordancia entre jueces para clasificar cada item en las dimensiones establecidas.

15
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2.Comprobar la idoneidad y adecuacion de los items para evaluar la calidad de los contextos
educativos para atender a la diversidad.

3.Determinar el grado de importancia o relevancia de cada item para evaluar la calidad que
los contextos educativos tienen para atender a la diversidad.

4 Valorar el grado de observabilidad de los items para conocer si el contenido de cada item
podia ser valorado o comprobada su evidencia por un observador externo.

5.1dentificar nuevos items representativos que evaluaran la calidad de los contextos educativos
para atender a la diversidad.

Se les pidio que clasificasen los 223 items iniciales en funcion de los siguientes parametros:

a) dimension tedrica (presencia, participacion, progreso) a la que se hacia referencia
en el contenido del item

b) dificultad para implementar el contenido del item en un contexto educativo

c) importancia del contenido al que se hacia referencia en el item, para el desarrollo de
un aula inclusiva

d) grado de observabilidad del item por parte de un observador externo

e) sensibilidad de cada item en cuanto a las posibilidades de ser mejorado en la imple-
mentacion de un proceso de mejora de la inclusion educativa

También se les sugirié la posibilidad de aportar nuevos contenidos, no contemplados por los
investigadores, que a su parecer fuesen representativos en la evaluacion de la calidad de las aulas en
la atencion a la diversidad.

Fase 3. Grupos focales

Con el fin de recabar informacion y criterio de los destinatarios de la Escala, se organizaron
dos grupos focales (Merton, & Kendall, 1946; Krueger, 1991; Krueger, & Casey, 2000) con profesionales
de los centros escolares implicados en la investigacion; uno formado por 12 directores o componentes
de equipos directivos, y otro constituido con docentes de diversas especialidades, ya explicados en el
apartado de la muestra. A todos ellos, una vez aceptada su participacion, antes de su contribucion en
los grupos de discusion, se les envi6 la bateria de items para que pudiesen realizar una lectura previa
y seleccionar aquellos items que considerasen mas importantes para la evaluacion de la calidad de la
inclusion en las aulas. Se analizaron estos resultados y se elabord un documento en los que se recogian
todas las aportaciones, que sirvieron de punto de referencia en el desarrollo de los grupos focales.
Cada grupo estuvo guiado por un moderador experto. En un primer momento, se les pidié que
definiesen, por escrito, que entendian ellos por Educacion inclusiva; seguidamente se les cuestiono la
pregunta, ;en qué medida considera que se ajustan los items a la realidad educativa que conoce?,
con las respuestas se pudo hacer un andlisis cualitativo sobre el contenido de los items. A partir de las
respuestas ofrecidas por los participantes, se seleccionaron aquellos items que fueron calificados como
mas importantes y menos importantes por los componentes de los grupos. Se utilizé como criterio de
seleccion, aquellos que obtuvieron una puntuacion por encima de 2, en una escala tetrica de -1 a +1.
Fueron estos items elegidos, los que se sometieron a discusion.

Las preguntas guia planteadas en el debate fueron:
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a) ¢Por qué cree que este item refleja su definicion de Educacién Inclusiva?
b) ¢ Cédmo cree que se formularia mejor para que fuese observable y evaluable?
¢) ¢ Piensa que falta algun item para medir esa dimension?

El grupo focal, finalizd con una reflexion por parte de los profesionales de la educacion sobre
posibles pautas de intervencion que podian contribuir a mejorar la calidad de la educacion desde un
punto de vista inclusivo.

Los resultados de este andlisis contribuyeron a la validez de contenido de la Escala y ayudaron
a definir el constructo tedrico medido por la escala ACOGE.

Con posterioridad, se organizo un tercer grupo de discusién, constituido por ocho profesores y
profesoras, que desempefiaban su labor docente en diferentes niveles educativos y que se reunian
periédicamente, en el Centro de Recursos de Educacion Intercultural de Valladolid (CREI) en torno a
un Plan personal de formacién de equipos docentes para reflexionar y actuar sobre la practica educativa.
Sus objetivos se centraban en dar respuesta a las necesidades educativas que la sociedad del siglo
XXI, desde el enfoque inclusivo. Su trabajo estaba basado en conocer diferentes propuestas metodoldg-
icas y valorar su repercusion en la diversidad del alumnado. En esta ocasién, teniendo en cuenta la
andadura de este grupo en cuanto a formacion teorica y practica en Educacion Inclusiva, se les pidio
que valorasen en una escala de 1 a 4 (siendo 1 nada y 4 muy) los parametros de importancia, sensi-
bilidad, observacion, y dificultad;, también se les requirié que diesen su opinion sobre la ubicacién de
los items en cada una de las dimensiones de la escala.

Fase 4. Escala piloto

Se construyo la version piloto del instrumento con 105 items, que fue sometida a estudio con
78 estudiantes universitarios de 2° curso de Grado de Educacion Infantil y Primaria de la Facultad de
Educacién y Trabajo Social de la Universidad de Valladolid, en cuyos planes de estudio, se hacia ref-
erencia a la Educacion Inclusiva, en al menos tres asignaturas ya cursadas y, por tanto, con una for-
macion, al menos tedrica, del significado del constructo.

Con los datos obtenidos, se estimaron los indices de homogeneidad corregida (IHc), suprim-
iendo los items con valores inferiores a .200, como valor de corte aceptado, para los parametros Im-
portancia, Sensibilidad, Observabilidad'y Dificultad. Estos datos fueron considerados también, criterio
para la seleccion de los items finales de la escala. A su vez se utilizaron procedimientos analiticos cual-
itativos donde cada participante expuso las razones de tales valoraciones y los principios de actuacion
relevantes que conformaban cada bloque de items.

Para tomar una decision final sobre la idoneidad o no, de cada item, se recurrié al grupo focal
formado por profesionales especializados en Educacién Compensatoria e Inclusion, en el que se indagé
acerca de los motivos subyacentes a posibles barreras en los procesos de inclusion educativa. La
sesion se inicié con un trabajo individual de andlisis de los items presentados. En esta ocasion, teniendo
en cuenta la formacion especifica que poseia el grupo de profesionales, se les pidié que valorasen en
una escala de 1 a 4 (siendo 1 nada y 4 mucho), los parametros de importancia, sensibilidad, observ-
abilidad y dificultad. También se les pidié su opinién acerca de la adecuada o inadecuada ubicacion de
los items dentro de cada dimension teorica. Se modificaron y afiadieron items segun las propuestas
generadas por este grupo de discusion.
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Fase 5. Evidencias de validez y fiabilidad

En esta fase, se sometid la escala a la confirmacion de cinco modelos diferentes, con la inten-
cion de mostrar evidencias de validez de constructo basada en la estructura interna, o, dicho de otra
manera, conocer el grado en que las relaciones de los items se correspondian con el constructo tedrico.
En la tabla 2 se muestran los cinco modelos a los que fue sometida la escala y una pequefa explicacion
de su representacion.

Tabla 2. Modelos de ajuste psicométrico realizados a la escala ACOGE

MODELO EXPLICACION FIGURA
Unifactorial Inclusion como variable Gnica
V
Tres factores Inclusion constituida por tres factores ~ w ~

correlacionados

correlacionados

Tres factores

Inclusion constituida por tres factores

ortogonales independientes
Unifactorial L . :
Inclusién se compone por tres vari- {
para cada . .
) - ables independientes 5
dimension

Analisis Facto-
rial Confirmato-
rio Bifactor

Inclusion consiste en una variable la-
tentes y tres variables no correla-
cionadas

3. RESULTADOS

El disefio de un instrumento de media, requiere mostrar evidencias de validez, asumidas por
el mundo cientifico al considerar que, un uso indebido de las mismas, puede ocasionar dafio en las
partes afectadas por las decisiones que dicha escala concluya. Para ello, es necesario contrastar con
los resultados obtenidos de los diferentes analisis, la validez de contenido del instrumento y la validez
del constructo. La figura 2, muestra los diferentes procedimientos utilizados en esta investigacion,
para obtener evidencias de validez del contenido del instrumento.



Revision bibliografica de
estudios previos

- Consulta a jueces expertos

— Grupos locales

Poder discriminativo
- de los items

EVIDENCIAS DE VALIDEZ
BASADAS EN EL CONTENIDO

Figura 2. Procedimientos evidencias validez basadas en el contenido

Se presentan a continuacién los resultados obtenidos en cada uno de los procedimientos.

Los items de la escala se desarrollaron teniendo en cuenta el marco teérico de la Educacion
Inclusiva presente en la literatura cientifica internacional y en estudios previos revisados. La estructura
inicial de la escala se generd teniendo partiendo de las tres dimensiones (presencia, participacion y
progreso), basicas en el desarrollo de procesos inclusivos convenidos por autores referentes dentro
del &mbito que nos ocupa (Ainscow, Booth y Dyson, 2006).

En la consulta a jueces expertos, los resultados hallados, hacen referencia al coeficiente de
concordancia entre jueces expertos, que nos ha permitido tener una estimacion del grado de acuerdo
y desacuerdo, y la calificacion promedio. Para ello se calcularon diferentes coeficientes: alfa de Krip-
pendorff (1970), Kappa de Cohen (1960), indice de Perreault (Perreault, & Leigh, 1989), y S de Bennett
(Bennett, Alpert, & Goldstein, 1954). Se calcul6 también el coeficiente de concordancia BN de Bangdi-
wala para datos nominales (dimension) y los coeficientes ponderados de BWN de Bangdiwala, (1987)
para datos ordinales (dificultad, importancia, observabilidad, sensibilidad). Para la interpretacion de
estos coeficientes seguimos el criterio de este mismo autor, que define valores comprendidos entre
.000'y .200 como pobre nivel de acuerdo; entre .201 y .400, débil; entre .401 y .600, moderado; entre
.601.800, bueno; superior a .801, excelente. La mayoria de las investigaciones consideran aceptables
los coeficientes superiores a .400. Se constata que el parametro con mayor acuerdo es el referido a la
Importancia (B"v =.826), siendo el que menos acuerdo obtiene el de Dificultad, (B"n =.501).
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Los resultados obtenidos constatan un nivel de acuerdo entre jueces moderado en el pardmetro
dimension y dificultad; nivel bueno en el parametro observabilidad y excelente en importancia y sensi-
bilidad.

Por otro lado, en la matriz de acuerdos y desacuerdos respecto al parametro Dimensién es la
variable Progreso la mas acordada por los jueces expertos, seguida de la Participacion y la Presencia
en Ultimo lugar. El acuerdo en presencia fue del 67%; en participacion del 64% y en progreso del 69%.
Se concluye con estos resultados que, el conjunto de jueces ha logrado superar la mitad de la propor-
cion de acuerdo posible. El coeficiente de acuerdo obtenido es de BN = .45,

Estos datos aportaron evidencias de validez de contenido de los items. Para reafirmar estas
evidencias en la seleccion final de los items, se priorizaron aquellos que obtuvieron puntuaciones me-
dias mas elevadas en importancia y observabilidad y se rechazaron los items con varianzas mas ele-
vadas y con mayor discrepancia en los resultados obtenidos de los jueces.

Los grupos focales han propuesto la modificacion de varios items para solventar discrepancias.
Contrastando los resultados de los jueces expertos, con los obtenidos en los grupos de discusion, se
concluyen los siguientes hechos:

a) uno de los cambios propuestos por los participantes tiene que ver con el lenguaje usado por
los profesionales. Se incluyeron estos cambios en la escala con la finalidad principal de con-
seguir una mayor comprension a la hora de proceder a la evaluacién posterior en los centros

b) se incluyeron y reformularon items referidos a la dimension Presencia y Participacion para
solventar las diferencias entre jueces.

En el analisis de las definiciones aportadas por los profesionales se refleja que la dimensién
participacion, aparece de forma mucho méas notable en los Directores de Centros, mientras que la vari-
able progreso es la mas recurrente en los Profesores tutores de aula. Este hecho tiene una explicacion
desde la teoria que explica cémo el rol profesional influye en la elaboracion tedrica del significado de
la Inclusion. Asi pues, el motivo central de los directores en los centros escolares reside en establecer
puentes de conexion entre la escuela y los diferentes agentes que forman la comunidad escolar, mien-
tras que los profesores tutores, vuelcan sus esfuerzos en progresar cada dia mas en las tareas curric-
ulares realizadas dentro del aula.

Del andlisis de contenido realizado de los datos obtenidos en el grupo focal formado por pro-
fesionales del CREI, en cuanto a aspectos referidos a la escala, se consigue una mayor homogeneidad
y comprension. Se unifica la forma narrativa de los items, se consensuan modificaciones con el objetivo
de que resulten mas comprensibles y coincidentes con la realidad educativa y se sugiere ordenar los
items seguin su contenido. Asi mismo, proponen redactarlos en segunda persona dirigidos hacia el pro-
fesional que va a cumplimentar la escala. Esta ultima consideracion, no es tenida en cuenta por dos
motivos:

a) no cumplir criterios metodoldgicos de formato de escala 'y

b) poder ocasionar error en cuanto al sentido evaluador de la misma, interpretandose como
una calificacioén directa hacia profesional destinatario. Para solventar la dificultad de com-
prension propuesta por el grupo de discusion, acordamos afiadir en las instrucciones de la
escala una aclaracién sobre como deben responderse los items (ei. “Responde valorando
tu practica educativa en cuanto al contenido de cada item”).
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Estos resultados ofrecen evidencias referidas a la dimension tedrica explicadas mediante: (a)
las teorias que ofrece la literatura sobre el constructo de la Inclusion Educativa (Presencia, Progreso
y Participacion) y (b) a través del analisis de los discursos de los profesionales de la educacion.

Ademas, este analisis ha posibilitado generar un marco de referencia comun desde donde en-
tender el constructo tedrico que evaluamos. Los resultados obtenidos referidos al pardmetro dimension
(analizado desde diferentes aproximaciones metodoldgicas), suponen una fuente de inspiracién para
reflexionar sobre los principios que rigen las acciones educativas de los profesionales. Los acuerdos
mayoritarios en la variable progreso, los minoritarios en la variable presencia, asi como los discursos
de los profesionales que explican estas posiciones, evidencian que la Inclusion ofrece diferentes per-
spectivas en su forma de comprenderlo y que todas ellas tienen que estar reflejadas en el marco comdn
que se obtenga y se use para su evaluacion.

El Ultimo paso, en el procedimiento utilizado para aportar evidencias de validez basadas en el
contenido, son los resultados obtenidos del anélisis del poder discriminativo de los items. Por la natu-
raleza ordinal de los datos, utilizamos la prueba no paramétrica de Kruskal-Wallis, que nos permitio
determinar si los items permitian discriminar entre grupos establecidos en funcion de la puntuacién
otorgada: baja (puntuacion inferior al centil 25), media (puntuaciones entre centiles 25y 75) y alta (pun-
tuaciones superiores a centil 75). La discriminacion de los items viene determinada por x?, cuanto mas
grande sea el valor de x?, mas poder discriminativo tiene el item. De acuerdo con los resultados
obtenidos en cada una de las dimensiones, podemos destacar que todos los contrastes resultaron sig-
nificativos (p=,000) en todos los items. Por tanto, se puede afirmar que todos los elementos de la escala
tienen poder discriminativo teniendo en cuenta la distincion entre puntuaciones altas, medias y bajas.
Revelamos de esta manera, evidencias de validez de contenido de la escala ACOGE.

Es necesario asi mismo, aportar datos que evidencien la validez de constructo basadas en la
estructura interna. Este tipo de validez nos va a permitir conocer el grado en que las relaciones de los
items se corresponden con el constructo que pretendemos evaluar. Una vez sometidos a confirmacion
los cinco modelos especificados en el apartado de procedimiento, los andlisis realizados, utilizando
como método de estimacion el de minimos cuadrados ponderados robustos (WLSMW) sobre la matriz
de varianzas asintéticas y sobre la matriz de correlaciones policéricas, se confirma el modelo Bifactor.
Este modelo planteaba como hipétesis que la inclusion consiste en una variable latente que explica la
varianza de los cincuenta y cuatro items y tres variables no correlacionadas que explica cada una la
viabilidad de sus correspondientes items. Se justifica su eleccion tomando como base el menor valor
de Ji-Cuadrado de Satorra-Bentler, respecto al resto de modelos, y en el alcance de indices de ajuste
complementarios satisfactorios: RMSEA =.022; CFl=.980; TLI=.979.

En los resultados de los indices de fiabilidad'y validez del modelo elegido, se obtienen valores
optimos de validez compuesta (pc= .976), pero inadecuados en varianza media extractada (pv=.442),
donde tan solo en la variable Progreso se contrasta que, mas del 50% de varianza es explicada por
los items. Estos datos nos obligan a analizar y reflexionar los motivos de tales resultados, aportando
como hipétesis inicial la exigencia planteada, a consecuencia de los datos existentes, de seleccion de
items con niveles bajos de saturacion.

Los analisis de fiabilidad de la escala en términos de consistencia interna, muestran que, tanto
en términos globales basados en la covarianza de los items (a=.949; A=.879), como en términos basa-
dos en la correlacién de las dos mitades (r=.888), existe una elevada fiabilidad. Se confirma dicha fia-
bilidad mediante el analisis del error tipico de medida (ETM), y su comparacion con la desviacion tipica
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(DT), encontrando una diferencia de mas del doble en todas las dimensiones, o que nos permite reafir-
mar la precisién del instrumento.

4. DISCUSION

Creemos que el desarrollo de instrumentos de evaluacion como este, que relne evidencias
cientificas contrastadas por la literatura, y las aportaciones de expertos y agentes implicados, permite
orientar la intervencion hacia propuestas que partan de la realidad y persigan la transformacion. Los
procesos evaluativos deben basarse en dos principios fundamentales: el rigor y la aplicabilidad. Hemos
perseguido, en la construccion de los indicadores, que éstos fuesen rigurosos, fiables y comparables;
que tuviesen relevancia politica y que conjugasen el conocimiento cientifico con la practica diaria de-
sarrollada en las aulas, englobando un conjunto de aspectos fundamentales en los sistemas educativos:
cualidades del docente, metodologias, técnicas y estrategias de ensefianza-aprendizaje y competencias
docentes con influencia directa en los resultados del alumnado. Esto es algo que tienen que asumir
los responsables de las politicas educativas y los organismos internacionales que se ocupan de la ed-
ucacion UNESCO, OCDE, UE.

Generar practicas escolares inclusivas y de calidad implica consolidar redes de colaboracién
entre los responsables politicos, investigadores y educadores.

Al mismo tiempo, consideramos que el analisis del constructo, incluyendo estas 3 variables
tedricas, puede suponer un elemento de ayuda para que los profesionales puedan elaborar programas
de intervencion con directrices de accion globales que contemplen la Presencia y el acceso universal,
el Progreso y la calidad de las propuestas y la Participacion de la comunidad educativa como aspecto
dinamizador de una cultura democrética escolar.

La originalidad de este instrumento esta en la confluencia de las aportaciones teoricas y las con-
sideraciones que los docentes tienen del concepto de inclusion educativa. Desde el equipo investigador
creemos en el protagonismo de los docentes en el desarrollo de sistemas educativos de calidad y pen-
samos que la practica educativa debe estar basada en un proceso sistematico de reflexion compartida.
Consideramos necesario que los profesionales de la educacion tengan una actitud reflexiva que les per-
mita conocer y aceptar la realidad de su aula y optimizar sus respuestas docentes integrandolas en su
contexto, consiguiendo adaptarse a las necesidades de su alumnado. “En realidad, la disposicion para
reflexionar sobre el propio ejercicio docente y anotar esas reflexiones de forma sistematica es una car-
acteristica de los buenos profesionales” (Ainscow, Beresford, Harris, Hopkins y West ,2010, p. 94).

Retomando el objetivo que motivd esta investigacion, contribuir a mejorar las practicas escolares
desde una perspectiva inclusiva, superando las teorias del déficit, centradas en ofrecer ajustes especi-
ficos al alumnado, descubriendo una perspectiva global y cultura desde donde proponer tales actua-
ciones, y buscando dar utilidad a la escala, actualmente el equipo investigador estamos elaborando
una guia de ayuda al docente que le permita reflexionar y poner en practica, experiencias de éxito con-
trastadas por la literatura cientifica, para ser adaptadas a cada uno de los contextos reales donde los
docentes desempefian su labor profesional.

Como lineas futuras de trabajo, nos proponemos crear un modelo de diagnéstico y mejora con-
tinua de la calidad educativa centrada en la atencién a la diversidad que permita alcanzar a todo el
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alumnado las competencias clave en sus entornos naturales de aprendizaje. Todo ello mediante el
andlisis y el autodiagndstico de las précticas docentes que cada profesional lleva a cabo en su aula y
las consecuentes propuestas de mejora que se formulen a partir del analisis facilitado por la aplicacion
de la Escala ACOGE. De este modo facilitaremos el disefio de précticas educativas que atiendan la di-
versidad y logren la inclusion del alumnado con NEAE de una forma eficaz. EI modelo que proponemos
pretende garantizar la transferencia entre evidencias tedricas y empiricas.

El modelo ACOGE proyecta facilitar a los docentes:

+ Informacion sobre su realidad educativa basandonos en unos criterios de calidad para la
atencion a la diversidad desde una perspectiva inclusiva, en su aula.

+ Propuestas de practicas educativas de calidad contrastadas cientificamente.
+ Mejorar los procesos de ensefianza aprendizaje.

Pretendemos elaborar una guia que sirva para autoevaluar cuales son los elementos claves
para dar una respuesta educativa inclusiva, reconocer las experiencias propias e identificar elementos
de cambio y progreso que permitan que el aula se transforme en un entorno donde todos los alumnos
encuentren las mejores oportunidades para ser felices y aprender.

Queremos ofrecer pautas para la reflexion y evaluacion de la realidad educativa; y para ello
ponemos a disposicion del profesorado la Escala ACOGE, que consideramos que es un instrumento
sencillo con una serie de indicadores/items que facilitan la identificacion de los aspectos claves del
aulainclusiva y permite “hacerlo tuyo” de acuerdo con cada realidad educativa. Les invitamos a explorar
en profundidad e identificar cada entorno especifico, los suefios y la realidad. Una vez que el docente
tenga esto organizado y priorizado, estara preparado para disponerse a realizar los cambios y llegar a
crear, de este modo su propia sefia de identidad.

El modelo est4 estructurado en 6 fases:

1. Explora tu aula. Mediante la utilizacién de la Escala ACOGE.

2. Conoce el contexto: alumnado, familias y entorno

3. Organiza y prioriza tus suefios

4. Haz los cambios siguiendo las prioridades

5. Crea tu sefia de identidad.

6. Cuenta, comparte e implica a la comunidad educativa en tu modelo

Esperamos poder desarrollar esta guia y hacerla extensible a todos los profesionales de la ed-
ucacion interesados en avanzar hacia un modelo inclusivo.

Ofrecer una educacién para TODOS
es responsabilidad de TODOS
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Interdependencia marial en el proceso de adaptacién psicolégica de padresy madres
de personas con trastorno del espectro del autismo: implicaciones para la intervencién

RESUMEN

El trastorno del espectro del autismo (TEA) es considerado uno de los trastornos del neurode-
sarrollo con mayor impacto en el sistema familiar. No obstante, buena parte de los estudios sobre la
adaptacion familiar no tienen adn en cuenta la influencia mutua de los miembros de la familia. La pre-
sente investigacion explora la interdependencia marital en familias cuidadoras de una persona con TEA
con métodos conceptuales y estadisticos apropiados para datos diadicos. Esta formada por dos estu-
dios, guiados conceptualmente por el Modelo de Interdependencia Actor-Pareja (Actor-Partner Inter-
dependence Model; APIM). Setenta y seis parejas (152 padres y madres de personas con TEA)
respondieron a una serie de cuestionarios que median variables predictoras (autoeficacia parental,
contribuciones positivas, afrontamiento diadico de apoyo y satisfaccién con la relacion de pareja) y de
adaptacion (estrés parental, ansiedad, depresion y bienestar psicolégico). Los datos se analizaron me-
diante analisis multinivel y modelos de ecuaciones estructurales (SEM). Los resultados del primer es-
tudio muestran numerosos efectos actor y algunos efectos de la pareja de la percepcion de autoeficacia
parental y de contribuciones positivas de la crianza de un hijo con TEA sobre la adaptacion psicoldgica
de los padres, mas alla de los efectos de factores sociodemogréficos y de caracteristicas del hijo. El
segundo estudio muestra que el afrontamiento diadico de apoyo de ambos progenitores esta relacio-
nado con su adaptacion, siendo la satisfaccion con la relacion el factor mediador en esta asociacion.
Los hallazgos de los dos estudios apoyan la necesidad de considerar la interdependencia marital y de
tener en cuenta no solo las variables sociodemograficas y de la persona con TEA, sino también las ca-
racteristicas personales y de la pareja, ya que éstas representan factores potenciales de proteccion
en el proceso de adaptacion psicolégica de las familias. Estas caracteristicas son susceptibles de mo-
dificacion a través de la intervencion clinica y deberian incluirse en los programas de apoyo familiar.

Palabras clave: autismo, adaptacion psicolégica, autoeficacia parental, contribuciones positi-
vas, afrontamiento diadico de apoyo, satisfaccion con la relacién de pareja, Modelo de Interdependencia
Actor-Pareja (APIM).

1. INTRODUCCION

1.1 Trastorno del espectro del Autismo y adaptacion psicoldgica de los progenitores

El Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) es una alteracién del neurodesarrollo que se ca-
racteriza por déficits en la comunicacion social, junto con comportamientos estereotipados, e intereses
y actividades restringidos (DSM-5; APA, 2013).

La llegada de un hijo es uno de los momentos vitales donde se requieren mas ajustes perso-
nales y familiares. Cuando el hijo presenta un TEA, la familia afronta situaciones dificiles con demandas
afiadidas y pasa por una serie de etapas comunes con necesidades diferentes en cada una de ellas,
tal como describe Gray (2006). En primer lugar, la busqueda de un diagnéstico formal de TEA; a con-
tinuacion, la toma de decisiones acerca de la educacion; la fase de la adolescencia y la transicion a la
vida adulta; y, por Ultimo, habria que considerar también el acompafiamiento o cuidado de la persona
adulta y su posible supervivencia a los padres. En este sentido, la adaptacidn psicolégica es considerada
como la capacidad de los padres para adaptarse a la nueva situacién (en concreto, la crianza de un
hijo con TEA) desde un punto de vista cognitivo, emocional y conductual.
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Diferentes variables han sido analizadas con el fin de desvelar los efectos del TEA en los padres.
Entre ellas, el estrés ha sido la variable méas explorada, seguida de la ansiedad y la depresion (Gau et
al., 2012; Hastings, 2003; Hastings, Kovshoff, Ward, Espinosa, Brown, y Remington, 2005; Pozo y Sa-
rria, 2014). En cuanto a los resultados de la adaptacion psicologica positiva, los estudios han explorado
el bienestar psicoldgico, la calidad de vida familiar o la percepcion de contribuciones positivas, entre
otras variables (Hastings et al., 2005; Sarria y Pozo, 2015).

1.2 Predictores de adaptacion psicolégica parental

Los factores estudiados hasta la fecha y que han mostrado mayor poder predictivo en la adap-
tacion psicoldgica de las familias de personas con TEA se pueden clasificar en cuatro categorias: fac-
tores sociodemograficos, caracteristicas del hijo con TEA, factores de los padres y factores de la pareja.

1.2.1 Factores sociodemograficos y caracteristicas del hijo

Los factores sociodemograficos que afectan a la adaptacion incluyen variables como la edad
del progenitor y del hijo, los ingresos familiares, la presencia de otros miembros de la familia con una
discapacidad, y el tamafio de la red social (Jones, Totsika, Hastings y Petalas, 2013). Los estudios mas
recientes han encontrado que las variables que evallan factores sociodemogréaficos (como el apoyo
economico y la edad de los padres) parecen ser predictoras significativas de los problemas de salud
mental de los padres, en detrimento del papel predictor de algunas variables del hijo (Falk et al., 2014;
Pozo y Sarrig, 2015).

En cuanto a las caracteristicas de la persona con TEA tales como la edad, la gravedad de los
déficits en el &rea de comunicacién-social, los comportamientos estereotipados y repetitivos, el deterioro
cognitivo, los problemas en la alimentacion y el suefio, y la disregulacion emocional se han asociado
con adaptacion negativa, incluyendo mayores niveles de estrés, ansiedad y depresion en los padres.
Dentro de esta categoria hay numerosas evidencias que apoyan la idea de que los problemas de con-
ducta y la gravedad del trastorno se asocian con mayor estrés parental en las familias de nifios con
TEAYy otros trastornos del desarrollo (Zaidman-Zait et al., 2014).

1.2.2 Caracteristicas cognitivo-conductuales de los padres

El efecto de los factores sociodemogréficos y de las caracteristicas del hijo sobre la adaptacion
familiar ha sido bien documentado hasta la fecha. Sin embargo, los procesos cognitivos de los padres
han recibido menor atencion por parte de los investigadores. Entre las caracteristicas de los padres,
los Ultimos estudios ponen de relieve la importancia de las estrategias de afrontamiento y las cognicio-
nes, como el sentido de coherencia, la auto-eficacia parental o la percepcién de contribuciones positivas
en la prediccion de resultados de adaptacion psicoldgica positiva (Falk et al., 2014;. Giallo, Wood, Jellett
y Porter, 2013; Pozo y Sarria, 2014; Pozo, Sarria y Brioso, 2011; Weiss et al., 2013; Weitlauf, Vehorn,
Taylor y Warren, 2012). En particular, Falk et al. (2014) encontraron que las variables que evallaban
las cogniciones de los padres eran predictores significativos de sus problemas de salud mental, en de-
trimento del papel predictor de las caracteristicas del hijo. Entre todas las caracteristicas de los padres
que afectan a la adaptacion psicologica, haremos especial énfasis en la autoeficacia parental y las con-
tribuciones positivas, ya que han recibido menor atencién en estudios previos.

1.2.2.1 Autoeficacia parental

La autoeficacia parental representa la creencia de los padres acerca de su capacidad para criar
a sus hijos con éxito (Jones y Prinz, 2005). Cuando se trata de la crianza de un hijo con TEA, surgen
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numerosos desafios que pueden poner en peligro el sentimiento de autoeficacia. Por ejemplo, el nivel
de cansancio se ha mostrado significativamente asociado con una disminucién de la autoeficacia pa-
rental (Giallo et al., 2013).

Los niveles mas altos de autoeficacia parental se han asociado con menor estrés y depresién
en los padres (Giallo et al., 2013). Ademas, otros estudios han identificado la autoeficacia parental
como un factor mediador 0 moderador entre diferentes variables y la adaptacion de los padres (Weiss
etal., 2013).

1.2.2.2 Contribuciones positivas

En el contexto de la adaptacion familiar, el concepto de las contribuciones positivas representa
las percepciones y sentimientos constructivos de los padres acerca de los cambios que ha supuesto
en su vida personal y familiar la crianza de su hijo con TEA. El interés por las contribuciones positivas
de los nifios con discapacidades a su entorno familiar se inicié con los estudios realizados por el equipo
de Turnbull en la década de 1980 (Turnbull, Behr y Tollefson, 1986). Poco después, Behr, Murphy y
Summers (1992) llevaron a cabo uno de los estudios mas importantes y que dio lugar a la elaboracion
del Inventario de Kansas de Percepciones de los Padres (KIPP), que incluye una escala especifica
que evalla las contribuciones positivas. De acuerdo con este inventario, las contribuciones positivas
se organizan en diferentes dimensiones, agrupadas posteriormente por Hastings, Allen, McDermott y
Still (2002) en tres factores: 1) felicidad y plenitud, 2) fortaleza y cercania familiar, y 3) crecimiento per-
sonal y madurez.

En este sentido, algunos autores apuntan a que algunos padres se fortalecen después de recibir
el diagnostico de TEA y experimentan un nuevo sentido en sus vidas. Algunos de los aspectos més
gratificantes de la crianza de un nifio con TEA, informados por los padres, se refieren a poder ayudar
al nifio a aprender y a desarrollarse, a la creacion de un vinculo matrimonial/familiar més fuerte, a un
nuevo propdsito en la vida, o al desarrollo de nuevas habilidades y capacidades personales (Taunt y
Hastings, 2002).

Las madres parecen tener mayores niveles de percepcion de contribuciones positivas de sus
hijos con TEA en comparacién con los padres (Hastings et al., 2005; Pozo et al., 2011). Ademas, se ha
encontrado una relacion negativa entre la percepcion de contribuciones positivas y la ansiedad materna
(Pozo et al., 2011).

1.2.3 Caracteristicas de la pareja

Hock, Timm y Ramisch (2012) afirman que la llegada de un hijo con TEA se considera un crisol
para las parejas, lo que significa que su relacion “se pone a prueba". Esta experiencia compartida
puede resultar tanto una amenaza para la relacion, como una ocasion de acercamiento para la pareja.
Entre los factores importantes que podrian mejorar la calidad de la relacién después de un diagnéstico
de TEA, destacamos la importancia de prestar atencion al afrontamiento diadico y a la satisfaccion con
la relacion. A pesar de que en estudios en poblacidn general estas variables se muestran relevantes
en la preservacion de las parejas (Bodenmann, 2005; Bodenmann y Shantinath, 2004), han sido poco
investigadas en familias de personas con TEA.

1.2.3.1 Afrontamiento diadico

Desde una perspectiva sistémica-transaccional (Bodenmann, 2005), se diferencian dos tipos
de estrés: el estrés vinculado a la relacion de pareja y el estrés externo (Randall y Bodenmann, 2009).
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El primero se deriva de la existencia de diferentes objetivos o deseos por parte de los miembros de la
pareja, mientras que el segundo se inicia fuera de la relacién, como consecuencia de conflictos o pre-
siones laborales. En este marco, el afrontamiento diadico se considera el intento de un miembro de la
pareja por ayudar a reducir la tensién externa percibida por su pareja y un esfuerzo comun para hacer
frente a la tensién que se origina dentro de la relacién. Bodenmann y Cina (2005) diferencian entre
afrontamiento diadico positivo (afrontamiento diadico de apoyo, de delegar, etc.) y negativo (apoyo dia-
dico ambivalente, superficial, etc.).

El concepto de afrontamiento diadico es especialmente relevante para la prevencion del dete-
rioro del matrimonio (Bodenmann y Shantinath, 2004). Esta idea ha sido apoyada por el hecho de que
el afrontamiento diadico esta fuertemente asociado con la calidad de la relacion marital. Segun Boden-
mann (2005), la relacién positiva entre el afrontamiento diadico y la satisfaccion marital puede darse a
través de dos mecanismos. Por un lado, el afrontamiento diadico funciona como un moderador del
efecto del estrés en la satisfaccion marital. Por otro lado, el afrontamiento diadico fortalece los senti-
mientos de confianza mutua, la intimidad y las cogniciones referidas a que la relacion es Util y de apoyo,
mejorando asi la satisfaccién marital.

1.2.3.2 Satisfaccién con la relacion de pareja

Estudios previos sugieren que las parejas con hijos con TEA presentan menor consenso diadico
y menores niveles de satisfaccion marital en comparacion con los padres de nifios con desarrollo tipico
(Brobst, Clopton y Hendrick, 2009; Gau et al., 2012). En concreto, Gau et al. (2012) encontraron que
las madres de nifios con TEA presentaron mas psicopatologia e insatisfaccién matrimonial, y menores
niveles de cohesién familiar y adaptabilidad en comparacién con las madres de los nifios sin TEA.

En contraste, otros estudios aportan la idea de que la calidad de la relacion de pareja, en lugar
de ser un foco de riesgo, puede actuar como factor de proteccion en el proceso de adaptacion parental
(Brobst et al., 2009). En particular, niveles mas altos de satisfaccion marital se relacionan con niveles
mas bajos de depresion y estrés de los padres, y con la mejora de la eficiencia parental (Kersh, Hedvat,
Hauser-Cram y Warfield, 2006).

1.3 Diferencias de género en la adaptacion psicoldgica de padres y madres
de personas con TEA

Apesar de que tener un hijo con TEA es un denominador comun en las familias, la contribucion
de factores ambientales, personales y situacionales son especificos para cada individuo (Falk et al.,
2014). En este sentido, el género es uno de los factores capitales que afectan los resultados de adap-
tacion.

La mayoria de los estudios han encontrado que las madres de personas con TEA experimentan
mayores niveles de estrés, depresion y ansiedad (Gau et al., 2012; Hastings, 2003; Hastings et al.,
2005) en comparacion con los padres. A pesar de ello, es dificil llegar a una conclusion sobre las dife-
rencias de género y sus factores explicativos porque los padres tienden a estar infrarepresentados en
la investigacion (Braunstein, Peniston, Perelman y Cassano, 2013). De hecho, en contraste con los re-
sultados mencionados, algunos estudios de familias de personas con TEA no han encontrado diferen-
cias de género en los niveles de estrés, ansiedad y depresion de los progenitores e incluso Rivard,
Terroux, Parent-Boursier y Mercier (2014) han informado de que en su estudio los padres experimen-
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taron niveles de estrés mas altos que las madres. Las posibles discrepancias en los resultados de
estos estudios pueden estar relacionadas con cuestiones metodoldgicas, con el reducido nimero de
padres incluidos en la mayoria de los estudios en comparacion con las madres y con el momento his-
tdrico del estudio, dada la evolucion positiva de creciente implicacion de los padres en las tareas de
cuidado de los hijos.

1.4 Interdependencia marital en padres de personas con TEA

Como se menciond anteriormente, los resultados de la investigacion apoyan, cada vez mas, la
hipétesis de que la adaptacion psicoldgica de los progenitores no esté relacionada solo con factores
socioeconomicos o del hijo, sino que también es el resultado de las caracteristicas de los padres y de
los factores de la pareja. En linea con esto, existe una creciente evidencia de los efectos transaccionales
entre padres y madres en su proceso de adaptacion psicoldgica relacionado con la crianza de un hijo
con TEA.

Un primer ejemplo de esta interdependencia se puede encontrar en los estudios de Hastings
(2003), cuyos resultados indicaron que los niveles de ansiedad y depresion de los padres se relacionan
con los niveles de estrés de las madres y que la depresion materna predecia un aumento del estrés pa-
terno Hastings et al. (2005). Del mismo modo, Gray (2003) encontrd que las madres tendian a afirmar
que su hijo habia tenido un impacto directo en su bienestar emocional, mientras que los padres informaron
que el TEA de sus hijos les afectd indirectamente, a través de la tensién experimentada por su pareja.

Los modelos intra-individuales de adaptacién (como el Modelo Doble ABCX) han tratado la fa-
milia como una unidad global, sin tener en cuenta sus subsistemas, tales como el subsistema conyugal
(Lavee, 1997). Teniendo en cuenta que la relacion de pareja supone una fuente fundamental de apoyo
entre las parejas durante la crianza de un hijo con TEA (Weitlauf et al., 2012), consideramos fundamental
considerar las influencias transaccionales entre los progenitores con el objetivo de ayudar a los padres
a adaptarse positivamente.

Con todo, consideramos que existe justificacion para realizar un estudio mas exhaustivo sobre
la interdependencia en el proceso de adaptacion psicoldgica de los padres y madres de personas con
TEA, debido a la importancia de los factores identificados, a la escasez de estudios disponibles sobre
ellos y a las limitaciones metodoldgicas detectadas.

1.5 Limitaciones identificadas en estudios previos

En el presente trabajo tratamos de superar un conjunto de limitaciones identificadas en inves-
tigaciones previas. Primero, la mayoria de los estudios se caracterizan por una reducida representacion
de las caracteristicas de los padres y de la pareja, a favor del estudio repetitivo de variables sociode-
mograficas y del hijo. Segundo, la escasa representacion de los padres que caracteriza a la investiga-
cion disponible en el campo de la adaptacion psicoldgica de familias de personas con TEA. Braunstein
et al. (2013) afirman que menos del 15 % de los Ultimos estudios de familias de personas con TEA
tienen en cuenta a los padres. En tercer lugar, |a falta de aplicacion de métodos estadisticos que tengan
en cuenta la interdependencia diadica, entre padres y madres, en aquellos estudios que incluyen a
ambos. (Jones et al., 2013). Cuarto, la mayoria de estudios incluyen modelos intra-individuales de
adaptacion, a pesar de que los avances en la investigacion estan apoyando cada vez mas la importancia
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de adoptar una perspectiva sistémica en el estudio de la adaptacion familiar (Tint y Weiss, 2016). En
quinto lugar, existe escasa investigacion sobre la relacion entre las variables de afrontamiento diadicas
y la adaptacion psicolégica en los padres de las personas con TEA. Por Ultimo, se ha atribuido un
énfasis excesivo a variables de adaptacion psicoldgica negativa, obviando el hecho de que algunas
parejas no solo superan esta situacion, sino que también encuentran beneficios en ella (Marciano,
Drasgow y Carlson, 2015).

1.6 Objetivos

Teniendo en cuenta las limitaciones mencionadas anteriormente, y el interés de un mejor co-
nocimiento de los procesos de adaptacion psicolégica y los factores implicados, el objetivo del presente
trabajo consiste en avanzar de los modelos intra-individuales de adaptacion a los sistémicos, incluyendo
a ambos progenitores y haciendo especial hincapié en el estudio de las caracteristicas individuales y
diadicas de los progenitores como predictores de adaptacion psicoldgica parental (tanto negativa como
positiva) en padres y madres de personas con TEA. Asi pues, este trabajo esta formado por dos estudios
cuyos principales objetivos son:

1.- Comparar los niveles de diferentes variables de adaptacion psicolégica en padres y madres
(Estudio 1y 2).

2.- Contrastar la utilidad del Modelo de Interdependencia Actor-Pareja (APIM) en la explicacion
de la interdependencia diadica (Estudio 1y 2).

3.- Examinar la relacion entre las caracteristicas personales (autoeficacia parental y contribu-
ciones positivas), y la adaptacion psicoldgica personal y de la pareja (Estudio 1).

4 - Estudiar el papel de variables de la pareja (afrontamiento diadico y satisfaccion de la relacion
de pareja) en la promocién de la adaptacion psicoldgica personal y de la pareja (Estudio 2).

2. METODO

2.1 Participantes y procedimiento

Se invitd a un total de 87 parejas a unirse al presente estudio, pero 11 rechazaron participar.
Los criterios de inclusion fueron: que el hijo con TEA tuviera entre 3y 18 afios, que fueran sus padres
biolégicos y que ambos miembros de la pareja vivieran juntos. En consecuencia, la muestra final incluy6
un total de 152 padres y madres, anidados en 76 diadas. El proceso de recogida de datos durd un afio
y medio.

Se utilizé un disefio ex post facto de grupo unico y de caracter transversal, con un muestreo de
conveniencia. Las familias que acudian a la Unidad de Trastornos del Aprendizaje Escolar del Hospital
San Juan de Dios (Barcelona), al Centro especifico de autismo Carrilet (Barcelona) y otras familias
contactadas a través de diferentes asociaciones de padres y profesionales de ambito nacional fueron
invitadas a participar en este estudio de forma voluntaria. El estudio fue aprobado por el Comité de
Bioética de la Universidad Nacional de Educacion a Distancia (UNED) y se obtuvo el consentimiento
informado de los padres, en el que se les garantizaba el anonimato y confidencialidad de los datos. Se
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les hizo llegar una bateria de cuestionarios a través de los profesionales que trabajaban con sus hijos
0 por correo electronico, segun su preferencia. Las instrucciones les indicaban explicitamente que de-
bian cumplimentar los cuestionarios de forma independiente y entregarlos en un plazo maximo de 15
dias. El tiempo necesario para cumplimentar los cuestionarios oscilaba entre 45 minutos y una hora.
Se les ofrecid la posibilidad de recibir, si asi lo deseaban, un informe personal sobre su perfil de adap-
tacién psicologica.

En la Tabla 1 se muestran los datos sociodemogréaficos de los padres y los hijos con TEA.

Caracteristicas szzzfs M?/(,c(i’:)(es F?,/??ri)“a
Nivel educativo
Educacién primaria 5.3 (4) 5.3 (4)
Educacién secundaria 42.1 (32) 32.9 (25)
Educacién universitaria 52.7 (40) 61.8 (47)
Empleo
A tiempo completo’ 82.9 (63) 48.7 (37)
A tiempo parcial? 1.3 (1) 21.1 (16)
Desempleado 6.6 (5) 22.4 (17)
Otros 9.2(7) 7.9 (6)
Ingresos familiares?® (€)
<500 13.2 (10)
500 - 850 27.6 (21)
850 - 1200 23.7 (18)
1200 - 1800 15.8 (12)
> 1800 19.7 (15)
Diagnéstico hijo con TEA
TEA (criterios DSM 5) 46.1 (35)
Trastono autista 21.1 (16)
Sindro de Asperger 14.5 (11)
TDG-NOS 18.4 (14)
Tipo de centro educativo

Escuela ordinaria 63.2 (48)
Escuela de ecuacion especial 29.0 (22)
Escuela especifica de autismo 7.9 (6)

1. A tiempo completo: 40 hroas a la semana
2. A tiempo parcial: 20 horas a la semana
3. Ingresos familiares: ingresos mensuales por niumero de miembros

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los participantes
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Como se observa en la tabla, la edad de los padres iba de 31 a 57 afios. El 85% estaban ca-
sados y el 15% vivian juntos pero sin estar casados. La media de edad de las madres (M = 41.6, SD
=5.2) y de los padres (M = 42.9, SD = 5.4) no diferia significativamente (p > .05). En empleo si habia
diferencias significativas (y?>= 26.62, p <.001), ya que la mayor parte de los padres tenia un empleo a
tiempo completo (83%), mientras que esto era asi en el 49% de las madres.

Los hijos con TEA tenian edades comprendidas entre 3-17 afios (M = 7.74, SD = 3.4), pre-
sentaban en media una severidad moderada (M = 34.46, SD = 9.1) (CARS; Schopler, Reichler y Ren-
ner, 1988) y la mayoria acudian a centros educativos ordinarios. El diagndstico habia sido realizado
por un psicologo cualificado de acuerdo con los criterios del DSM-IV-TR (APA, 2000) o del DSM-5
(APA, 2013), dependiendo de los criterios vigentes en el momento (ver Tabla 1). La edad media del
diagnostico fue de 5,05 afios (SD = 2.59) y el tiempo medio transcurrido desde el diagnostico era 2.68
afios (SD = 2.48).

2.2 Instrumentos

Severidad del TEA. The Childhood Autism Rating Scale (CARS; Schopler et al., 1988). Adaptado
al espafiol por Garcia-Villamisar y Polaino-Lorente (1992). El psic6logo que trabajaba habitualmente
con la persona con TEA le evalud con esta escala y se utilizo la puntuacion total como medida de la
severidad del TEA. La escala incluye 15 items, con una escala de 1 (conducta adecuada a su edad) a
4 (conducta severa o profundamente anormal). Puntuaciones mas altas de 30 indican presencia de
autismo (entre 30 y 36 indican autismo de severidad moderada y mayores de 36 autismo severo). La
adaptacion espafiola del CARS tiene buenos indices de consistencia interna (a = .98) y con los datos
de nuestro estudio también fue buena (a = .87).

Estrés parental. The Parental Stress Index (PSI; Abidin, 1995). Adaptado al espafiol por Diaz-
Herrero, Brito de la Nuez, Lépez-Pina, Pérez-Lopez y Martinez-Fuentes (2011). Se utilizd la version
reducida (Parental Stress Index — Short Form — PSI/SF) formada por 36 items en un escala Likert de
cinco puntos (de 1: completamente en desacuerdo, a 5: completamente de acuerdo). Ademas de una
puntuacién global, la escala ofrece tres medidas a través de subescalas: a) malestar parental, b) inter-
accion disfuncional padre-hijo y ¢) nifio dificil. Segin Zaidman-Zait et al. (2010) los items de la escala
“‘malestar parental” son Utiles para evaluar la severidad del estrés en padres con hijos con TEA, mientras
las otras dos subescalas son menos informativas en esta poblacién. Por tanto, siguiendo sus recomen-
daciones, se utilizé la subescala de “malestar parental”, que tenia buena consistencia interna en el es-
tudio original de la versién espafiola (a = .82) y en nuestro estudio (a = .87).

Ansiedad y depresion. The Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS; Zigmond y Snaith,
1983), adaptada y validada por Tejero, Guimera y Farré (1986) es un cuestionario de autoinforme con
14 items medidos en una escala de Likert de 4 puntos (de 0 a 3) y agrupados en dos subescalas (an-
siedad y depresion). Puntuaciones de 12 o superiores indican niveles clinicamente significativos de
ansiedad o depresion. En el presente estudio, los datos de fiabilidad son buenos (a = .90) para ambas
subescalas.

Bienestar psicolégico. The Brief Psychological Well-being (Ryff, 1989; Ryff y Keyes, 1995).
Adaptada y validada en espariol por Diaz et al. (2006). La version espafiola de esta escala contiene 29
items en una escala de seis puntos (de 1: completamente en desacuerdo, a 6: completamente de
acuerdo). Mide diversas facetas del bienestar psicologico: autonomia, dominio del entorno, crecimiento
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personal, relaciones positivas con los demés, propésito en la vida y autoaceptacion. Se utilizé la pun-
tuacion global, que mostraba buenos indices de consistencia interna, tanto en el estudio original como
en nuestra muestra (a = .84 y a = .92, respectivamente).

Autoeficacia parental. Escala de Competencia Parental (PSOC; Johnston y Mash, 1989), adap-
tada al espafiol por Menéndez, Jiménez e Hidalgo (2011). Esta version espafiola incluye 10 items, en
una escala de 6 puntos (desde “No, completamente en desacuerdo” a “Si, totalmente de acuerdo”), di-
vididos en dos subescalas: percepcion de la eficacia como progenitor y la controlabilidad en la tarea
educativa. En la muestra actual, el alfa de Cronbach fue de .78 para la percepcion de la eficacia de los
padres y .75 para la controlabilidad.

Contribuciones positivas. Escala de Contribuciones Positivas del Kansas Inventory of Parental
Perceptions (KIPP; Behr et al., 1992). Es una escala de 50 items de auto-informe que se puntta de 1
(muy en desacuerdo) a 4 (muy de acuerdo). Las puntuaciones mas altas se asocian con una percepcion
mas positiva del hijo con TEA. Para los fines de este estudio, se calcularon tres subescalas: 1) felicidad
y plenitud, 2) fortaleza y cercania familiar, y 3) crecimiento personal y madurez. En el presente estudio,
el alfa de Cronbach de las subescalas oscilé entre .78 y .83.

Afrontamiento diadico de apoyo. The Dyadic Coping Inventory (DCI; Bodenmann, 2000). Version
espafiola traducida y proporcionada por Falconier y Bodenmann. Este cuestionario incluye 37 items,
en una escala de 5 puntos (de 1: muy raramente, a 5: muy a menudo), agrupados en ocho subescalas
que evaluan el afrontamiento diadico y la comunicacion en condiciones estresantes. Esta prueba se
considera una prueba adecuada para ser utilizada en el marco de los modelos APIM (Ledermann et
al.,, 2010). Para este estudio se eligié la subescala de afrontamiento diadico de apoyo por la pareja,
que refleja la percepcidn personal que tiene un progenitor del consejo practico y comprension empatica
que le proporciona su pareja. Las subescalas del DCI tienen buenos indices de consistencia interna
tanto en el estudio original (a =.75 - .91) como en el presente estudio (a = .89).

Satisfaccion con la relacion. The Dyadic Adjustment Scale (DAS; Spanier, 1976). Se utilizé la
version de 13 items del DAS propuesta y validada en espafiol por Santos-Iglesias, Vallejo-Medina y
Sierra (2009). Proporciona una puntuacion total y puntuaciones de tres subescalas: consenso, satis-
faccion y cohesion. Las puntuaciones més altas indican un mejor ajuste de la pareja. Para este estudio
se utiliz6 la subescala de satisfaccion. La consistencia interna de la versién adaptada fue buena (a =
.83), y la de los datos de este estudio fue de .78.

2.3 Modelo conceptual y estadistico

Este trabajo esta guiado principalmente por dos marcos teoricos. Por una parte, por la Teoria
del Funcionamiento Familiar (Minuchin, 1985), reconocida como el modelo mas adecuado para analizar
la interdependencia entre los miembros de un mismo sistema familiar, ya que contempla que sus miem-
bros son mas semejantes entre si que con la poblacion general y a la vez se influyen mutuamente. Y,
por otra parte, por la Teoria de la Adaptacion Cognitiva (Taylor, 1983), cuyo enfoque pone de relieve el
papel de los procesos cognitivos en el proceso de adaptacion psicoldgica.

El modelo conceptual méas extendido en el estudio de los efectos de transacciones dentro del
subsistema conyugal es el Modelo de Interdependencia Actor-Pareja (Actor-Partner Interdependence
Model, APIM; Kenny, 1996; Kenny y Cook, 1999). Este modelo tiene en cuenta la interdependencia de
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las observaciones entre los miembros anidados en la misma diada (las parejas), controlando sus simi-
litudes. Ademas, permite el estudio de los efectos transaccionales entre sus miembros al analizar
efectos del actor y efectos de la pareja. En nuestro estudio, los efectos del actor estiman en qué medida
una variable predictora de uno de los progenitores influye en su propia adaptacion psicolégica, mientras
que los efectos de la pareja miden hasta qué punto una variable predictora de uno de los progenitores
influye en la adaptacion psicoldgica de su pareja. Los métodos estadisticos utilizados para contrastar
el modelo APIM han sido analisis multinivel y modelos de ecuaciones estructurales.

3. RESULTADOS

3.1 Estudio 1: Autoeficacia parental y percepcion de contribuciones positivas
en padres de personas con TEA: un modelo de interdependencia de la pareja

Si bien ya se han formulado en el apartado de introduccidn los objetivos principales de esta in-
vestigacion, a continuacion se especifican las preguntas e hipétesis de investigacion que han guiado
los andlisis del estudio 1.

+ Pregunta de Investigacion 1: ¢influye la percepcion de autoeficacia parental propia y de la
pareja en la adaptacion psicologica de los progenitores después de controlar las variables sociodemo-
gréficas y de caracteristicas del hijo)?

Hipdtesis 1: esperamos encontrar efectos tanto del actor como de la pareja sobre la adaptacion
psicolégica de los progenitores, debidos a la autoeficacia parental (Falk et al., 2014).

* Pregunta de Investigacién 2: ; influye la percepcidn de contribuciones positivas derivadas del
cuidado del hijo con TEA del actor y de la pareja en la adaptacion psicolégica de los progenitores des-
pués de controlar las variables sociodemograficas y de caracteristicas del hijo?

Hipdtesis 2: esperamos encontrar efectos tanto del actor como de la pareja en la adaptacion
psicoldgica de los progenitores, debidos a la percepcién de contribuciones positivas (Falk et al., 2014).

Estructura de los datos y analisis preliminares

La estructura de datos consta de dos niveles. El primer nivel (Nivel 1) comprende medidas
intra-personales que representan variaciones en las medidas de resultado entre individuos, mientras
que el segundo nivel (Nivel 2) contiene factores de la diada compartidos y representa variaciones entre
diadas. Antes de realizar los analisis, todas las variables predictoras fueron centradas, segun lo reco-
mendado por Kenny et al. (2006), para minimizar la multicolinealidad y mejorar la interpretacion del
modelo. Todos los andlisis se realizaron con SPSS 22.

Ajustamos una serie de modelos multinivel de prediccion para explorar el papel de las variables
potencialmente confusoras, incluyendo como tales la edad de los progenitores, el nivel de estudios,
los ingresos familiares, la edad del nifio, y el tiempo transcurrido desde el diagndstico. Ninguna de
estas covariables correlacionaba significativamente entre ellas. Los resultados mostraron algunas re-
laciones significativas de las variables del hijo y/o factores sociodemograficos con las medidas de adap-
tacion. Especificamente, la severidad del TEA se relacion¢ positivamente con el estrés (p =.013) y la
ansiedad (p = .020), y la edad del hijo se relacion6 negativamente con la depresion (p = .025). Los in-
gresos familiares presentaron una relacion positiva con el bienestar psicolégico (p = .010). En conse-
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cuencia, para controlar el efecto de estas variables de confusion, estas seran introducidas en los co-
rrespondientes modelos APIM orientados al anélisis de los efectos actor y pareja de la autoeficacia pa-
rental y la percepcion de contribuciones positivas como predictores de la adaptacion psicoldgica.

Modelo de Interdependencia Actor-Pareja (APIM)

Llevamos a cabo andlisis multinivel diadico utilizando el comando de modelos mixtos en la ver-
sion 22 del SPSS con diadas distinguibles (padres y madres), controlando la estructura anidada de los
datos (Kenny et al., 2006). Todos los modelos APIM fueron explorados usando el método de méxima
verosimilitud restringida, dado el reducido numero de unidades de nivel 2. Se especificaron dos con-
juntos de cuatro modelos (uno para cada medida de adaptacion: estrés parental, ansiedad, depresién
y bienestar psicoldgico), que contenian como variables predictoras las subescalas de autoeficacia pa-
rental y las subescalas de contribuciones positivas, respectivamente.

Modelos con las subescalas de autoeficacia parental como predictores

En el primer conjunto de modelos se incluyeron la eficacia y la controlabilidad parental del actor
y de la pareja como predictores de adaptacion psicologica, controlando las variables previamente iden-
tificadas como factores de confusion (ver Tabla 2).

Bienestar psi-

Estrés Ansiedad Depresion colégico

MODELO B SE B SE B SE B SE
Autoeficacia parental

Intercepto 43.99** 7.36 4.23* 1.64 6.72** .80 121.94* 3.67
Edad del hijo — — — — -.20 .09 — —
Ingresos familiares — — — — — — 1.93 1.03
Severidad TEA .28* A3 A1 .05 — — — —
Actor: padre -.58** .18 -.19* .09 -.25% .08 1.50*** 40
Actor: madre -.63** .20 -.29** .09 - 40" .09 2%x* 44
Pareja: padre -.36 19 -27* .09 -12 .08 .50 44
Pareja: madre -.19 .20 -.10 .09 -.02 .08 40 40
Controlabilidad

Intercepto 55.31*** 5.13 6.54*** 1.55 6*** .67 122%* 3.04
Edad del hijo — — — — -10 .08 - -
Ingresos familiares — — - — — — 1.94* .86
Severidad TEA .07 M .03 .05 — — — —
Actor: padre -1.40%** .20 -.56*** 10 -48*** .09 2.70%** 44
Actor: madre -1.36*** .25 -.61%* A2 -.69"** 1 3.34** .56
Pareja: padre -.36 .23 -10 12 -.06 10 .89 49
Pareja: madre -27 .23 .04 10 -.07 10 -32 .50

— representa las variables no incluidas en los modelos finales
***p<.001,*p<.01,*p<.05

Tabla 2. Molelos APIM examinando los efectos de las subescalas de autoeficacia parental en la
adaptacién de padres y madres, controlando la variables de confusion
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Bienestar psi-

Estrés Ansiedad Depresion colégico
MODELO B SE B SE B SE B SE
Felicidad / Plenitud
Intercepto 88.22*** 16.32 3.91* 1.77 7.20 .87 119.38*** 4.1
Edad padres -46 .30 — — — — — —
Edad hijo — — - — -.26* 10 — —
Ingresos familiares — — - — — — 2.75* 1.15
Severidad TEA 87+ .28 2% .06 — — - -
Problemas conducta .60 .38 — — — — — —
Actor: padre -2.31** .70 -.29 16 -.16 14 1.24 73
Actor: madre -3.15*** .73 -.28 15 -.24 15 .63 .78
Pareja: padre -1 .73 -.06 16 .04 14 -.64 73
Pareja: madre -.80 -70 -13 15 -17 15 19 77
Fortaleza / Cercania
familiar
Intercepto 82.54** 17.17 3.16 1.67 7.21%%* .85 120*** 3.83
Edad padres -.47 .32 - - — — - —
Edad hijo — — — — -.26* 10 - -
Ingresos familiares — — - — — — 2.62* 1.08
Severidad TEA 1.01** .29 15* .05 — — — —
Problemas conducta .96* .39 — — — — — -
Actor: padre -1.40* -68 -.26 14 -12 A2 1.31 64
Actor: madre -1.26 .64 -.16 A2 -.20 A3 1.07 61
Pareja: padre -13 .64 -.19 13 -.10 A2 .23 61
Pareja: madre -1.61* .66 =37 13 -27 14 1.65* 64
Crecimiento personal
y maduracién
Intercepto 85.77*** 18.25 3.69 1.80 6.97** .88 118.74* 3.99
Edad padres -.49 .34 - - - - - -
Edad hijo — — — — -.22 10 - -
Ingresos familiares — — — — — — 2.93* 1.12
Severidad TEA .94** .31 4% .06 - — — —
Problemas conducta 97* 41 — — — — — —
Actor: padre .03 .58 .04 A2 -.06 Ri 74 .56
Actor: madre -72 .59 -1 i -15 A2 1.06 .57
Pareja: padre .08 .59 -.19 A2 -.06 AL A1 .56
Pareja: madre -.55 .60 -.04 A2 -.04 A2 44 .57

— variables no incluidas en el modelo final
**p<.001,**p<.01,*n<.05

Tabla 3. Molelos APIM examinando los efectos de las subescalas de contribuciones positivas en
la adaptacion de padres y madres, controlando la variables de confusion
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Encontramos efectos significativos del actor tanto en la eficacia como en la controlabilidad de
los padres en cada uno de los cuatro modelos evaluados. Especificamente, los mayores niveles de
eficacia y controlabilidad de los padres predijeron menores niveles de estrés, ansiedad y depresion y
mayores niveles de bienestar tanto en el padre como en la madre. El modelo de ansiedad también
reveld un efecto de pareja, indicando que los niveles de ansiedad de los padres estaban influidos por
la percepcion de eficacia de las madres.

Modelos con las subescalas de contribuciones positivas como predictores

El otro conjunto de modelos contenia los tres dominios de contribuciones positivas (felicidad/ple-
nitud, fortaleza/cercania familiar, crecimiento personal/ madurez) del actor y de la pareja como predic-
tores de adaptacion psicologica y controlaba los factores de confusion previamente identificados como
relevantes (ver Tabla 3).

Los resultados indicaron que niveles mas altos de felicidad/plenitud derivados del cuidado del
hijo con TEA predecian menores niveles de estrés (efecto de actor) tanto para padres como para ma-
dres. Ademas, una mayor percepcion de fortaleza/cercania familiar por parte de los padres predijo un
efecto del actor (menor nivel de estrés del padre), y dos efectos de pareja, especificamente, menor
ansiedad y mayor bienestar psicolégico en las madres. No se hallaron efectos de actor o de pareja al
introducir el crecimiento personal/madurez como predictor.

3.2 Estudio 2: Afrontamiento diadico y adaptacion psicolégica en parejas
con hijos con TEA: el papel de la satisfacion con la relacién

A continuacion, se especifican las preguntas e hipdtesis de investigacion que han guiado los
analisis del estudio 2.

* Pregunta de Investigacion 3: ;influye el afrontamiento diadico de apoyo del actor y de la
pareja sobre la satisfaccidn con la relacion de los progenitores?

Hipdtesis 3: planteamos la hipotesis de que el afrontamiento diadico de apoyo producira efectos
de actor y de la pareja sobre la satisfaccion con la relacion (Bodenmann, 2005; Bodenmann y Cina,
2005; Ekas et al., 2015).

* Pregunta de Investigacion 4: 4 influye la satisfaccion con la relacion del actor y de la pareja
sobre la adaptacion psicoldgica de los padres (estrés parental y bienestar psicoldgico)?

Hipdtesis 4: predecimos que la satisfaccion de la relacion producira efectos del actor y de la
pareja sobre la adaptacion psicoldgica de los padres - estrés parental y bienestar psicologico - (Weitlauf
etal., 2012).

+ Pregunta de Investigacion 5: ;existe una mediacion entre el afrontamiento diadico de apoyo
y la adaptacion psicologica de los padres (estrés parental y bienestar psicologico) por parte de la sa-
tisfaccién con la relacion?

Hipdtesis 5: predecimos que la satisfaccion con la relacién marital mediara la relacion entre el
afrontamiento diadico de apoyo y la adaptacion psicolégica de los padres - estrés parental y bienestar
psicoldgico - (Bodenmann, 2005).
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Analisis de datos

Para contrastar las hipétesis se utilizé una version extendida del Modelo de Interdependencia
Actor-Pareja, propuesta por Lederman y Bodenmann (2006) y denominada Modelo de Mediacién o
APIMeM. La Figura 1 muestra la version basica de un APIMeM en el caso de miembros distinguibles
de una diada (padres y madres) que permite la evaluacion de la mediacion. Los datos fueron analizados
con el programa AMOS 21 (SPSS) trabajando con modelos separados para el estrés parental y el bien-
estar psicologico.
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Figura 1. Modelo de mediacion de Interdependenica actor-pareja para diadas con
miembros distinguibles, donde el efecto actor (aA1) y pareja de la mdre (aP2) se
diferencia del efecto actor (aA2) y pareja del padre (aP1), X representa a los predic-
tores, Y representa las medidas resultados o criterio, y m representa las variables
mediadoras. los circulos representan los términos error (Ledermann, macho y
Kenny, 20!!)

Para evaluar el ajuste del modelo se utilizaron los estadisticos: Chi-cuadrado, el indice de ajuste
comparativo (CIF) y la raiz del error cuadratico medio de aproximacion (RMSEA), donde CFI > .95 and
RMSEA < .05 indican buen ajuste. Para contrastar la mediacion se siguié el procedimiento sugerido
por Holmbeck (1997).

Resultados preliminares: modelos

Al estimar los modelos de mediacién APIM con efectos directos entre las variables predictoras
y las variables criterio, los cuatro efectos directos resultaron no significativos en ambos modelos (estrés
parental y bienestar psicologico). Esto es coherente con el supuesto de mediacion completa vy, por
tanto, se excluyeron de los modelos estos cuatro efectos directos no significativos. En la evaluacion
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de los modelos, tanto el modelo de estrés parental (x2 = 4.81, p = .307; CFI = .993; RMSEA = .052)
como el de bienestar psicoldgico (x2 = 5.59, p = .232; CFI = .987; RMSEA = .073) presentaron buen
ajuste (Figuras 2y 3).

Afrontamiento Satisfaccion - 45 Estrés
Diadica Madre Relacién M Parental M
40 Lk
Afrontamiento Satisfaccion Estrés
Diadico Padre Relacidn P Parental P
Figura 2. Modelo de mediacion APIM evaluando la asociacion entre afrontamiento
diadico de apoyo y estrés parental, con la satisfaccion de la relacién de pareja como
variable mediadora. M=madre, P=padre, **p<.071 *p<.05
Afrontamiento Satisfaccion S0 Bienestar
Diadico Madre Relacién M Psicolégico M
A0
Afrontamiento Satisfaccion . Bienestar
Diadico Padre Relacion P 29 Psicoldgico P

Figura 3. Modelo de mediacion APIM evaluando la asociacion entre afrontamiento
diadico de apoyo y bienestar psicolégico, con la satisfaccion de la relacion de pareja
como variable mediadora. M=madre, P=padre, **p<.071 *p<.05

Efectos actor y de la pareja

En el modelo de estrés parental se encontraron efectos actor significativos de relacion entre el
afrontamiento diadico de apoyo y la satisfaccidn con la relacion, tanto en las madres (§ = .48, p <.01)
como en los padres (= .41, p <.01). En el caso de las madres se encontrd un efecto actor mas, que
identifica una relacion negativa significativa entre su satisfaccion con la relacion y su estrés parental (B
=-46, p <.01) (ver Figura 2).
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En el modelo de bienestar psicolégico también aparecen los efectos actor de relacion entre el
afrontamiento diadico de apoyo y la satisfaccion con la relacion, tanto en las madres (3 = .48, p < .01)
como en los padres (8 = .41, p <.01), y aparece ademas, en ambos casos, efecto actor de la relacion
positiva de su satisfaccion con la relacion con su bienestar psicoldgico (madres: § = .50, p < .01; padres:
B =.29, p <.05) (ver Figura 3).

En lo que se refiere a los efectos de la pareja, tanto en el modelo de estrés parental como en
el de bienestar psicoldgico (ver Figuras 2 y 3), aparecieron dos efectos de la pareja, similares para ma-
dres y padres. Concretamente, uno sobre la relacion positiva entre la percepcion de afrontamiento dia-
dico de apoyo de la madre y la satisfaccién con la relacion del padre ( = .26, p < .05), asi como entre
la percepcion del padre de afrontamiento diadico de apoyo y la satisfaccion con la relacién de la madre
(B =.37,p<.01). En el caso del modelo de estrés parental apareci6 un efecto de la pareja mas, que
nos informa de la relacién negativa entre la satisfaccion con la relacion de la madre y el estrés parental
del padre (B =-.31, p <.05).

Andlisis de mediacion

Se evaluaron las posibles mediaciones siguiendo el procedimiento sugerido por Holmbeck
(1997), y se encontraron dos mediaciones en cada modelo.

En el modelo de estrés parental (Figura 2) solo dos de las ocho posibles mediaciones cumplie-
ron las condiciones del procedimiento. Las mediaciones significativas (mediacion total) encontradas
en este modelo fueron: 1) la mediacién en la relacién entre el afrontamiento diadico de apoyo de la
madre y su estrés parental, por su propia satisfaccién con la relacion, y 2) la mediacion de la satisfaccion
con la relacién marital de la madre en la relacion entre el afrontamiento diadico de apoyo del padre y
Su propio estrés parental.

En el modelo de bienestar psicologico (Figura 3), de nuevo dos de las posibles ocho mediacio-
nes cumplian las condiciones del procedimiento: 1) mediacién de la relacién entre el afrontamiento dia-
dico de apoyo de la madre y su bienestar psicolégico a través de su satisfaccion con la relacion, y 2)
mediacién de la relacién entre el afrontamiento diadico de apoyo del padre y su bienestar psicologico
a través de su satisfaccion con la relacion.

4. DISCUSION Y CONCLUSIONES

Apesar de los retos asociados al cuidado de un hijo con TEA, algunas familias no solo superan
la situacion, sino que se adaptan positivamente y fortalecen sus vinculos (Marciano et al., 2015). A
partir de la investigacion realizada, podemos identificar la autoeficacia parental, las contribuciones po-
sitivas derivadas del cuidado del hijo con TEA, el afrontamiento diadico de apoyo y la satisfaccion con
la relacion de pareja como variables relevantes en el proceso de adaptacién psicoldgica de los padres.
Especificamente, los resultados apoyan las hipétesis 3 y 5, y parcialmente las hipbtesis 1,2y 4.

En el primer estudio encontramos efectos actor de la autoeficacia parental y de algunas con-
tribuciones positivas, que afectaron significativamente la adaptacién de los padres mas alla de las va-
riables sociodemograficas y del hijo con TEA, cumpliéndose asi las hipotesis 1y 2. Especificamente,
encontramos efectos actor significativos de la autoeficacia parental (eficacia y controlabilidad) en todos
los modelos contrastados (estrés, ansiedad, depresion y bienestar psicoldgico). Por otra parte, se iden-
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tificaron efectos actor de la contribucién positiva de felicidad/plenitud en el modelo de estrés para ambos
padres y, adicionalmente, un efecto actor de la fortaleza/cercania familiar en el modelo de estrés de
los padres.

En cuanto a los efectos de la pareja, encontramos que el nivel de ansiedad de los padres estaba
influido por la autoeficacia parental de las madres. Al interpretar este resultado, se debe tener en cuenta
que los padres de nuestra muestra participaban activamente en el tratamiento de sus hijos, pero también
trabajaban a tiempo completo en mayor proporcién que las madres.

En cuanto a las diferencias de género, las madres se vieron mas afectadas por las caracteris-
ticas cognitivo-conductuales de sus parejas que los padres. Este hallazgo esta en linea con los resul-
tados de Molero, Shaver, Ferrer, Cuadrado y Alonso-Arbiol (2011) en poblacidn general, que indican
que la transmisién emocional es mas frecuente de marido a mujer que a la inversa. Segun nuestros re-
sultados, las madres eran mas sensibles a las percepciones positivas del padre sobre la fortaleza/ cer-
cania familiar que al contrario. Por lo tanto, se debe prestar especial atencion a cémo los padres
perciben sus caracteristicas familiares, ya que esto tendria un impacto en la adaptacion de las madres.
De hecho, la contribucion positiva asociada con la percepcion de fortaleza/cercania familiar fue la que
produjo més efectos significativos, lo que resalta su importancia para el éxito de la adaptacion. Final-
mente, las contribuciones positivas de felicidad/plenitud, y crecimiento personal/madurez no produjeron
ningun efecto de pareja. Una posible explicacion de este resultado es que, debido a que estos dominios
evallan los logros individuales en lugar de las contribuciones relacionadas con el funcionamiento de
la familia, probablemente estan influidos por otras variables, no exploradas en el presente estudio.

En el segundo estudio, los resultados apoyan que la percepcion de afrontamiento diadico de
apoyo de los padres y las madres esta positivamente relacionada con su satisfaccion con la relacion
(efecto actor, hipétesis 3). Esto es coherente con el segundo mecanismo de afrontamiento diadico des-
crito por Bodenmann (2005), que propone que el afrontamiento diddico sirve para fortalecer los senti-
mientos de confianza mutua e intimidad y los pensamientos de que la relacion es un apoyo. Mas alla
de este supuesto, nuestros resultados apoyan el papel de la satisfaccion con la relacion como un
recurso de la relacion de pareja que puede proporcionar bienestar psicolégico a las familias con un
hijo con TEA (hipétesis 4). Asi mismo, la mediacion de la satisfaccion con la relacion, simétrica para
padres y madres, entre el afrontamiento diadico de apoyo y su bienestar psicoldgico respalda la idea
de promover el afrontamiento diddico como una forma de reforzar una relacion de apoyo, siendo la sa-
tisfaccion con la relacion un elemento clave para la adaptacion en la medida en que mantiene o mejora
el bienestar psicoldgico de los padres (hipotesis 5). Es mas, los resultados de mediacion en el modelo
de estrés parental indican que las madres que sienten mayor afrontamiento diadico de apoyo por parte
de su pareja presentan mayores niveles de satisfaccion con la relacién, lo que a su vez reduce su
estrés parental. Estos resultados resaltan la importancia de cuidar la satisfaccion con la relacion para
mejorar la adaptacion parental, especialmente para las madres.

Segun los resultados de los efectos de pareja, tanto para las madres como para los padres, su
percepcion de afrontamiento diadico de apoyo estaba positivamente relacionada con la satisfaccion
con la relacion de su pareja (hipotesis 3). En este mismo sentido, Ekas, Timmons, Pruitt, Ghilain, y
Alessandri (2015) encontraron que, tanto en los padres como en las madres con un hijo afectado de
TEA, el apoyo de la pareja incide positivamente en su satisfaccion con la relacion. Sin embargo, en
muestras de poblacidn general (no clinicas) los estudios de Bodenmann et al. muestran que, en el caso
de las madres, el afrontamiento diadico propio y el de su pareja eran predictores de su percepcion de
calidad marital, mientras que para los padres solo lo era su propio afrontamiento diadico (Bodenmann,
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Pihety Kayser, 2006). Una posible explicacion para estas diferencias entre los resultados en muestras
clinicas y no clinicas podria estar relacionada con el hecho de que los efectos transacionales se acen-
tuan cuando los padres tienen que tratar con los retos de cuidar a un hijo con TEA. Las preocupaciones
y las decisiones que conlleva la crianza de un hijo con TEA pueden hacer que la satisfaccion con la re-
lacion de sus padres sea mas sensible a la comprension y el apoyo de la pareja.

En el caso de los padres, su estrés parental estaba relacionado con la satisfaccién con la rela-
cion de las madres. Ademas, las pruebas de mediacion informaron de que la percepcion de afronta-
miento diadico de apoyo de los padres reducia su estrés parental a través de la satisfaccion con la
relacion de la madre (hip6tesis 5). Esto proporciona informacidn sobre los factores que afectan al estrés
parental de los padres, ya que sugiere que cuando las madres estan satisfechas con la relacién marital,
los beneficios de esta satisfaccion alcanzan a la pareja reduciendo no solo su propio estrés parental
sino también el del padre. Estos resultados revelan la importancia de mantener unos niveles adecuados
de satisfaccion con la relacion de pareja en la medida en que esta satisfaccion esta relacionada con
niveles reducidos de estrés parental en ambos progenitores.

Esta investigacion contiene ciertas limitaciones que deben ser tenidas en cuenta. Por una parte,
la muestra esta formada por padres que podian acudir a servicios clinicos y que disponian del tiempo
y la motivacién para participar en el estudio, por lo que se debe ser prudente en la generalizacion de
los resultados a la poblacién general de familias con un hijo con TEA. Por otra parte, conviene recordar
que aunque los modelos de ecuaciones estructurales constituyen una aproximacion al anélisis de datos
innovadora y sofisticada, no permiten establecer inferencias causales. Hay que tener en cuenta también
que las medidas del estudio se basan mayoritariamente en cuestionarios auto-referidos (con la excep-
cion de la severidad del TEA que fue evaluada por profesionales). A pesar de estas limitaciones, los
resultados del estudio son informativos y resaltan la relevancia de la percepcion de autoeficacia parental
y de contribuciones positivas de la crianza del hijo con TEA, asi como del afrontamiento diadico de
apoyo y la satisfaccién con la relacion para la adaptacién psicologica de los padres, lo que tiene impli-
caciones para la investigacion y para la practica clinica.

Entre las implicaciones para la investigacion se puede destacar el apoyo del uso de los modelos
APIMy APIMeM para la investigacion con parejas de padres con hijos con TEA. Ademas, los resultados
avalan la importancia de utilizar métodos estadisticos que tengan en cuenta la interdependencia de
los datos diadicos. Asi mismo, este trabajo ha permitido estudiar las diferencias de género estando
igualmente representadas las experiencias de los padres y de las madres, y respalda la importancia
de que futuros estudios continlien en la linea de incluir a ambos progenitores.

Como implicaciones para la practica, los estudios aqui presentados han desvelado objetivos
prometedores para los programas de prevencion e intervencion familiar (autoeficacia parental, contri-
buciones positivas derivadas de la crianza del hijo con TEA, afrontamiento diddico y satisfaccion de la
relacion de pareja), que comprenden cogniciones, emociones y comportamientos dinamicos, tanto per-
sonales como de la pareja, y que estan sujetos a transformacion mediante la intervencion clinica. En
consecuencia, apoyamos la nocién de que no solo las variables sociodemogréficas y del hijo son rele-
vantes para la adaptacion de los padres, sino también que las caracteristicas personales y de la pareja
representan potenciales factores protectores en el proceso de adaptacion psicoldgica de estas familias.

Un enfoque principal de cualquier intervencion exitosa se basa en las cogniciones de los padres.
Por ello, los programas de intervencion podrian beneficiarse de incluir estrategias dirigidas a aumentar
las cogniciones positivas (es decir, la autoeficacia parental y las contribuciones positivas derivadas del
trastorno) y mejorar el afrontamiento diadico y la satisfaccion con la relacion de pareja. Los profesionales



Interdependencia marial en el proceso de adaptacién psicolégica de padresy madres
de personas con trastorno del espectro del autismo: implicaciones para la intervencién

también deberian considerar las diferencias de género en el proceso de adaptacion psicologica, como
el grado de participacion en las tareas de cuidado del hijo con TEA o la presencia de sintomas de estrés
y ansiedad de los progenitores.

Otro aspecto a considerar debe ser la deteccion de fortalezas y debilidades de los padres, ya
que esta informacion podria ser (til para disefiar e implementar los programas de intervencién. Por
ejemplo, si se detectan cogniciones negativas (creencias de culpa, baja autoeficacia parental, etc.),
estrés, ansiedad o sintomas de depresion es preciso abordarlos antes de implementar cualquier inter-
vencion donde participen los progenitores. De lo contrario, estas creencias y sintomas pueden interferir
en la capacidad de los padres para participar en las intervenciones de su hijo. Por Ultimo, seria reco-
mendable identificar las fortalezas de los padres (es decir, creencias positivas, habilidades de manejo
de conducta, etc.) para disefiar intervenciones individualizadas y compensar cualquier posible debilidad
individual o de la pareja, aprovechando los puntos fuertes de cada progenitor.

En el contexto clinico, la individualizacion de los tratamientos se ha basado tradicionalmente
en las caracteristicas del hijo (edad, gravedad de los sintomas del TEA, funcionamiento cognitivo, etc.).
Hasta ahora, los clinicos han obviado el hecho de que las caracteristicas de los padres podrian ser tan
relevantes como los factores del hijo en los resultados de intervencion. Por lo tanto, apoyamos la rea-
lizacién de mas investigaciones que ayuden a determinar qué otras caracteristicas de los padres (aparte
de las que aqui se exploran) son relevantes para la evolucién del hijo y para la adaptacion psicologica
de la familia. Los hijos con TEA ademas de influir en su entorno familiar, responden a él, lo que resalta
la importancia de mejorar la adaptacion de los padres para lograr mejores resultados en el desarrollo
del nifio. En este sentido, la preservacion de la salud mental de los padres es un requisito previo para
el cuidado optimo de los nifios con autismo (Keen, Couzens, Muspratt y Rodger, 2010; Ooi, Ong, Jacob
y Khan, 2016).

En conjunto, los hallazgos de esta investigacion apoyan la importancia de adoptar una pers-
pectiva transaccional hacia el afrontamiento y la adaptacion de los padres. Los resultados también
ponen de relieve las diferencias de género en la adaptacion psicoldgica, que deben tenerse en cuenta
al disefiar e implementar programas de intervencion. En una era en la cual la participacion de los pro-
genitores es un aspecto clave de cualquier programa de intervencion, resulta crucial identificar el estrés
parental, especialmente en las madres de personas con TEA, asi como tener en cuenta que la trans-
mision emocional es mas frecuente de marido a mujer que a la inversa.

Por Ultimo, y de acuerdo con nuestros resultados, existe una necesidad urgente de centrarse
no sélo en el funcionamiento del nifio, sino también en la adaptabilidad familiar, ya que todos los miem-
bros del sistema familiar influyen en la evolucion de la persona con TEA.
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RESUMEN

Se realizé un estudio con métodos mixtos en el que se examinaron las diferencias en los pa-
trones de interaccion social entre un nifio con autismo en edad escolar y sus amigos reciprocos, no
reciprocos y no amigos durante el tiempo de recreo en una escuela ordinaria. Mediante un disefio
ideografico, multidimensional y de seguimiento, se analizaron las asociaciones que se producen entre
las diferentes conductas interactivas, en funcion del tipo de relacién de amistad, aplicando la técnica
de analisis de coordenadas polares. Tras 40 sesiones de observacion se comprob6 que las relaciones
de amistad no reciprocas del nifio con autismo podrian tener el potencial de incrementar la participacion
activa y reducir el tiempo que el nifio permanece solo durante el recreo de forma significativamente su-
perior a las amistades reciprocas.

Palabras Clave: amistad, andlisis de redes, educacién primaria, metodologia observacional,
trastorno del espectro del autismo.

1. INTRODUCCION

Los amigos juegan un papel decisivo en el desarrollo social, cognitivo y emocional durante la
infancia y la adolescencia (Hartup, 1996; Vitaro, Boivin, & Bukowski, 2009). La Ultima revisién del Manual
Diagnéstico y Estadistico de Trastornos Mentales (5th ed.; American Psychiatric Association, 2013)
incluye las dificultades para hacer amigos entre los criterios para el diagnostico de trastorno del espectro
del autismo (TEA). Comparados con sus iguales de desarrollo tipico, los nifios con autismo se ubican
habitualmente en las zonas periféricas de sus redes sociales (Locke, Kasari, Rotheram-Fuller,
Kretzmann, & Jacobs, 2013), obtienen puntuaciones inferiores en su percepcion de diferentes
dimensiones de la calidad de la amistad como comparierismo, proximidad, intimidad y ayuda
(Chamberlain, Kasari, & Rotheram-Fuller, 2007; Locke, Ishijima, Kasari, & London, 2010; Solomon,
Bauminger, & Rogers, 2011) y tienen menor cantidad de amistades reciprocas (Calder, Hill, & Pellicano,
2013; Kasari, Locke, Gulsrud, & Rotheram-Fuller, 2011; Petrina, Carter, & Stephenson, 2014). En
entornos escolares ordinarios suelen interactuar menos con sus comparieros, iniciando y respondiendo
a interacciones sociales con menor frecuencia que sus pares de desarrollo tipico, y sin una intervencion
especifica suelen permanecer solos en el tiempo de recreo (Kasari, Rotheram-Fuller, Locke, & Gulsrud,
2012; Locke, Shih, Kretzmann, & Kasari, 2015).

Apesar de que el interés por el estudio de la interaccidn social de las personas con autismo ha
sido uno de los ejes centrales de la investigacion en este &mbito durante décadas (Camargo et al.,
2014; McConnell, 2002; Reichow, Steiner, & Volkmar, 2012), todavia estamos muy lejos de conocer de
forma precisa qué entienden por amistad, cuales son las condiciones mas favorables para que estos
nifios establezcan y mantengan relaciones de amistad y qué caracteristicas definen estas relaciones
(Calder et al., 2013; Petrina et al., 2014). La mayor parte de lo que conocemos se fundamenta en
criterios y evaluaciones clinicas o en el analisis de auto informes o informes de familias, maestros, o
cuidadores, pero hasta el momento los estudios observacionales que se han realizado en contextos
naturales son escasos (Bauminger et al., 2008; Bauminger, Golan, & Tubul, 2017).

Aunque hay evidencias que sugieren que los nifios con TEA tienen el menor niimero de amigos
de todos los grupos de nifios con necesidades especificas de atencion educativa (Rowley et al., 2012;
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Solish, Perry, & Minnes, 2010), los resultados de los trabajos realizados en este &mbito reflejan una
gran variabilidad (Locke, Williams, Shih, & Kasari, 2017) y diferencias evidentes respecto a sus iguales
de desarrollo tipico en cuanto a ofras caracteristicas de la amistad (Mendelson, Gates, & Lerner, 2016).
En general, los nifios con autismo suelen encontrar mayores dificultades que sus pares de desarrollo
tipico para entablar, desarrollar y mantener amistades a largo plazo. La frecuencia de contacto con sus
amigos, fuera de la escuela, es menor que la de sus iguales (Bauminger & Shulman, 2003; Bauminger
et al., 2008). Participan en un niimero mas limitado de actividades, con un nimero mas reducido de
participantes y en un rango mas limitado de localizaciones (Bauminger & Kasari, 2000; Hilton, Crouch,
& Israel, 2008), por lo que el centro escolar es probablemente uno de los contextos en los que estos
nifios disponen de mas oportunidades para relacionarse con sus iguales y entablar amistades.

Los resultados de estos trabajos sugieren también que, en general, los nifios con autismo
experimentan menor satisfaccion con sus amistades que los nifios de desarrollo tipico aunque las
diferencias no parecen ser significativas entre ambos grupos (Petrina, Carter, Stephenson, & Sweller,
2017). Sin embargo no queda claro como entienden el valor y el propdsito de la amistad comparados
con sus iguales de desarrollo tipico (Calder et al., 2013). Muestran dificultades para identificar y definir
sus componentes basicos (Bauminger & Kasari, 2000; Carrington, Templeton, & Papinczak, 2003) y
aunque exhiben conocimientos tedricos sobre lo que significa ser y tener un buen amigo tienen
dificultades para aplicar este conocimiento de forma practica (Locke et al., 2010).

Ademas, los procesos que contribuyen al desarrollo de relaciones de amistad en estos nifios
aun no han sido estudiados en profundidad (Bauminger, Solomon, & Rogers, 2010). La reciprocidad
de sus amistades es especialmente baja; Kasari et al. (2011) encuentran que solo el 18% de los nifios
con autismo tiene amistades reciprocas frente al 64% de sus iguales, por lo que caracterizan estas
relaciones como unilaterales mas que reciprocas. Destacando que seria importante tratar de determinar
en qué medida estas relaciones unilaterales pueden o no satisfacer necesidades similares a las
amistades reciprocas (Kasari et al., 2011).

En los trabajos en los que se han abordado las caracteristicas de las relaciones de amistad
entre los nifios con autismo y sus iguales, habitualmente se ha considerado la reciprocidad en las
nominaciones un indicador valido para determinar la existencia de esta relacidn entre ambos (Petrina
et al.,, 2014). Con frecuencia se ha recurrido a procedimientos sociométricos de nominaciones entre
iguales, lo que podria ser problematico teniendo en cuenta los estudios clasicos sobre la precision de
los informantes en cuanto a sus relaciones sociales (Bernard, Killworth, Kronenfeld, & Sailer, 1984;
Holland & Leinhardt, 1973; Neal, 2008), asi como las singularidades de los nifios con autismo para
reconocer, describir o expresar la amistad o sus cualidades (Bauminger & Kasari, 2000).

La reciprocidad y centralidad en la red social han sido examinadas principalmente mediante
disefios de nominaciones entre iguales, disefios de mapas socio cognitivos (SCM) (Cairns & Cairns,
1994), o una combinacién de ambos (Anderson, Locke, Kretzmann, Kasari, & AIR-B Network, 2016;
Calder et al., 2013; Kasari et al., 2011). Comparados con sus iguales de desarrollo tipico, los nifios y
adolescentes con TEA muestran niveles inferiores de reciprocidad tanto en las nominaciones a los tres
mejores amigos como mejor amigo. Si bien estos procedimientos pueden proporcionar informacion
sobre el acuerdo entre las partes de la diada en cuanto a la existencia 0 no de una relacién de amistad,
no permiten contrastar en qué medida difiere la estructura de la red social percibida entre los nifios
con autismo y sus iguales. Por otra parte, algunos investigadores han destacado que limitar el nimero
de nominaciones puede conducir a errores en la identificacion de las amistades (Berndt & McCandless,
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2009; Furman, 1996), y han precisado sutiles diferencias entre las relaciones de amistad no reciprocas
y no simétricas (Carley & Krackhardt, 1996; Olsen, Parra, Cohen, Schoffstall, & Egli, 2012).

Como indican Laghi et al. (2014) las relaciones de amistad unilaterales son un fenémeno
relativamente poco explorado, sin embargo, se han identificado algunas diferencias entre las amistades
reciprocas y las unilaterales. Los nifios con amistades reciprocas muestran mayor implicacién positiva
en la relacién, mayor estabilidad y empatia que los nifios con amistades no reciprocas. Adams,
Bukowsky y Bagwell (2005) encuentran diferencias no solo en la frecuencia de interacciones positivas,
como la conversacion o la atencion conjunta, sino también en los niveles de agresividad hacia los
iguales. Ademas, los nifios con amistades reciprocas se perciben mutuamente similares, mas unidos
a sus amigos y muestran una comprension mas profunda de las emociones que los nifios con amistades
unilaterales (Laghi et al., 2014).

Petrina et al. (2014) advierten, en relacién a la investigacion sobre las amistades de los nifios
con autismo, que quiza el mayor problema relativo a su medida es la determinacion de la existencia de
una amistad, y recomiendan recoger datos de diversas fuentes, incluyendo los nifios, sus amigos
nominados, los maestros y familias, de modo que sea posible triangular la informacién. Ademas, afiaden
que solo un nimero limitado de estudios han analizado la reciprocidad de las nominaciones recibidas
por los nifios con autismo y los datos recogidos de ambas partes implicadas en las diadas son limitados.
Esta informacion es importante para comprender la coincidencia o el desajuste entre ambas
perspectivas.

En este sentido el disefio de estructura socio-cognitiva (CSS) (Krackhardt, 1987) podria ser
particularmente util para evaluar el grado de acuerdo entre los nifios en cuanto a la configuracion de
sus redes de amistad (Cappella, Neal, & Sahu, 2012). Puesto que proporciona informacion sobre todos
los nifios del grupo, permite triangular las respuestas entre informantes para crear una representacion
completa de la red consensuada. Ademas, estos disefios se pueden emplear para comparar la
percepcidn individual de cada nifio con la del resto de sus compafieros de grupo (Neal, 2008). Como
indican Wasserman y Faust (1994), un disefio de estructura socio-cognitiva proporciona mucha mas
informacion que los disefios sociométricos tradicionales “porque los actores no solo informan sobre
sus propios lazos, sino también sobre sus percepciones de los lazos entre todos los pares de actores”
(Wasserman y Faust, 1994, p.51).

Aunque se ha comparado tanto la conducta verbal como la interactiva entre los nifios con
autismo y sus amigos y no amigos (amigos vs no amigos) (Bauminger et al., 2017; Bauminger & Agam,
2014), desconocemos que hasta el momento se haya incorporado el matiz de amistades no reciprocas
(amigos reciprocos vs amigos no reciprocos vs no amigos) en estudios observacionales en contextos
naturales. El analisis de las relaciones de amistad no reciprocas podria mejorar nuestro conocimiento
sobre los procesos que contribuyen al desarrollo de relaciones de amistad entre los nifios con autismo
y sus iguales en el contexto escolar y facilitar el disefio y programacion de intervenciones eficaces en
el area del desarrollo de habilidades sociales. Como advierten Carley y Krackhardt “En tanto que las
amistades simétricas pueden ser los vinculos que unen, las amistades no simétricas pueden ser los
vinculos que construyen” (1996, p. 24).

The Current Study

La finalidad principal del estudio fue observar y analizar la conducta social de un nifio con TEA
en interaccién con sus amigos reciprocos, no reciprocos y no amigos, durante el tiempo de juego libre
en el recreo, para identificar la posible presencia de patrones interactivos diferenciadores.



66 Jnuro RODRIGUEZ-MEDINA, HENAR RODRIGUEZ-NAVARRO, VICTOR ARIAS, BENITO ARIAS Y M2 TERESA ANGUERA

La combinacién de la metodologia observacional con el anélisis de redes sociales puede
proporcionar un método y una herramienta para una evaluacién multidimensional de la amistad que
permite combinar los informes y autoinformes sobre las relaciones de amistad de los nifios con una
perspectiva mas objetiva sobre las interacciones que se producen en las diadas. En concreto, este
estudio aplica un procedimiento para la identificacion de las amistades reciprocas y no reciprocas de
los nifios con autismo en el contexto escolar que permite triangular la informacioén obtenida por los
iguales.

El estudio observacional combinado con el andlisis de la red social del grupo puede: a) facilitar
la identificacion de los compafieros que propician la participacion activa de los nifios con autismo (vs
la seleccién de los pares en el modelo tradicional de intervencién mediada por iguales); b) aportar
informacion sobre el tipo de agrupamientos (diadas, triadas, pequefios grupos) que mejoran la
frecuencia, duracién y calidad de la interaccion con los amigos; c) identificar los objetivos prioritarios
de intervencion, asi como la metodologia, técnicas y herramientas mas adecuadas para lograrlos; y, d)
seleccionar actividades que resulten mutuamente motivadoras y faciliten oportunidades tanto a los
nifios con autismo como a sus amigos de interactuar juntos en el entorno escolar.

La precision en la percepcion de la red social se define generalmente como el grado de similitud
entre la percepcion individual de la estructura de una relacion informal, en un contexto determinado, y
la estructura real de esas relaciones. Desde una perspectiva estructural-cognitiva, las diferencias en la
percepcion de los patrones de interaccion tienen implicaciones para los resultados de los individuos
en un grupo social (Casciaro, Carley, & Krackhardt, 1999). Se plantea por tanto una perspectiva
dinédmica del conocimiento, la interaccion, las relaciones interpersonales y la estructura social, en la
que la estructura afecta al conocimiento y a la interaccion, y a su vez, el conocimiento puede llegar a
modificar la estructura social.

2. METODO

2.1 Diseiio

Se planted un estudio de caso Unico con un disefio observacional ideogréfico, de seguimiento
y multidimensional (Anguera, Blanco-Villasefior, & Losada, 2001) con un enfoque ecolégico, para com-
parar los patrones de interaccion social entre un nifio con autismo y sus amigos reciprocos, no reci-
procos y no amigos mediante la técnica de analisis de coordenadas polares. La metodologia
observacional se suele aplicar habitualmente en combinacién con otros métodos de recogida de datos
y en multiples disefios pero su perfil dptimo se obtiene en estudios en contextos naturales en los que
se maximiza su validez ecoldgica (Bakeman & Gnisci, 2006; Volkmar, 2011).

2.2 Participantes

Los participantes fueron un nifio con diagndstico de autismo de alto funcionamiento cognitivo
de 10 afios y 3 meses y sus 14 compafieros de grupos (ocho nifios) de tercer curso de educacion pri-
maria. Todos los participantes con la edad normativa correspondiente a su curso (10 afios), y ninguno
de ellos con diagndstico de autismo. El nifio esta escolarizado en el centro desde la etapa de educacion
infantil. Obtuvo una puntuacion compuesta de 120 en la escala de Wechsler para infantil y primaria 32
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edicion (WPPSI-II), que lo sitiia en el percentil 91; asimismo obtuvo una puntuacion media-alta en la
prueba de vocabulario en imagenes Peabody Picture Vocabulary Test (PPVT-III), que lo sitda en el per-
centil 55. El Childhood Autism Spectrum Test (CAST; Scott, Baron-Cohen, Bolton, & Brayne, 2002), in-
dica que el nifio parece mostrar dificultades para la relacion con los iguales, no se acerca facilmente a
otros nifios para jugar, no le parece importante encajar en su grupo de compafieros y generalmente no
muestra los mismos intereses.

Asiste a un centro escolar de titularidad publica que escolariza a unos 300 nifios de educacion
infantil y primaria de los cuales un 30% son nifios gitanos y un 15% migrantes. Tanto la observacion
sistematica como el registro se llevaron a cabo integramente en el patio del colegio durante el tiempo
del recreo. Solos los procedimientos sociométricos de estructura socio cognitiva se aplicaron en el aula
habitual del grupo.

Durante el recreo, los nifios salen a la zona del patio que tienen asignada. Es un érea de 60 m
por 45 m, delimitada por el edificio del colegio, con varias zonas bien diferenciadas tanto por el pavi-
mento como por la presencia de diferentes recursos: una cancha delimitada con marcas sobre el suelo
para la practica de deportes; una zona de arena con vegetacién compuesta por arboles y setos; y una
parte pavimentada.

2.3 Instrumentos

Estructura Socio-Cognitiva (CSS)

El disefio de estructura socio cognitiva CSS (Krackhardt, 1987) es una extensién de los proce-
dimientos sociométricos tradicionales que incluye las percepciones de todos los actores sobre su red
(Wasserman & Faust, 1994) y proporciona un método flexible para evaluar la precisién individual de la
percepcidn de las relaciones que se producen en el grupo (Brands, 2013; Krackhardt, 1987). Una red
de estructura socio cognitiva con N individuos se representa habitualmente como una matriz tridimen-
sional Ri,jk (i, j, k=1, ..., N), donde i es el emisor, j es el receptor, y k es el perceptor de la relacion
(Krackhardt, 1987). De tal modo que pueden producirse las inconsistencias que se representan grafi-
camente en la Figura 1, con 16 posibles resultados para cada una de las diadas.

La no confirmacion refleja un desacuerdo entre las partes sobre la existencia o no de una re-
lacién de amistad entre iy j o viceversa. Este tipo de relacién es especialmente relevante porque refleja
que la percepcién de una de las partes no se ajusta a la informacion proporcionada por la otra parte
(Carley & Krackhardt,1996). La no simetria se produce porque el informante percibe una inconsistencia
en su creencia de que la relacion es reciproca. Este tipo de inconsistencias reflejan la conciencia de
que la amistad no es correspondida por la otra parte y por tanto son necesarias ciertas capacidades
de percepcidn interpersonal y comparacion social, por lo que es posible que estas habilidades puedan
estar limitadas en los nifios con autismo a la luz de la teoria de la mente (Baron-Cohen, 2010).

La estructura de agregacion local refleja las relaciones auto-informadas de los participantes.
Una relacién reciproca entre dos nifios, Ay B, se produce cuando ambos indican que son amigos mu-
tuamente. La estructura de agregacion global refleja una relacién “inferida” entre dos nifios cuando
mas del 50% de los participantes informan de la presencia de una relacion de amistad entre ellos. De
modo que es posible calcular medidas de centralidad de grado, intermediacion, reciprocidad, densidad
y proximidad para cada una de las matrices generadas, tanto individuales, como local y global.
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Figura 1. Posibles inconsistencias cognitivas en la percepcion de las relaciones de amistad

Observacion de la Interaccion Social durante el Recreo

Se disefié un instrumento de observacion ad hoc, formado inicialmente por un sistema de ca-
tegorias, que surgen de la revision inicial de la literatura, y que fueron definidas y delimitadas para
ajustarlas a la realidad observada durante la fase exploratoria de la investigacion, incorporando nuevas
dimensiones, hasta constituirse finalmente en un instrumento combinado de formato de campo y sis-
temas de categorias (Anguera, 2003).

El sistema de categorias contiene los siguientes estados interactivos: adulto (A), interaccion
social de baja intensidad (L), participacién activa (J), interaccién inadecuada (N), y solo (S); tres con-
ductas discretas: inicio de una interaccion social (i), respuesta a una interaccion social (r), interaccién
disruptiva (d); y un cddigo numérico para cada uno de los pares con los que el nifio interactua en el re-
creo (1 an). La Tabla 1 presenta las dimensiones, sistemas de categorias, cddigos y definiciones del
instrumento de observacion que fueron registrados en vivo del principio al fin de las sesiones.

Posteriormente los codigos de esta ultima dimension se molarizaron agrupandolos en funcion
del tipo de relacion entre el nifio con autismo y cada uno sus compafieros, obtenida mediante los au-
toinformes (reciproco, no reciproco, 0 no amigo). Este instrumento fue desarrollado tras una fase inicial
exploratoria e incorpora cddigos y definiciones propuestos con anterioridad por otros instrumentos
como Behavior Coding Scheme (BCS; Hauck et al., 1995), o Playground Observation of Peer Enga-
gement (POPE; Kasari et al., 2012).
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Dimensiones Categorias (Codigos) Definicién
Adulto (A) El nifio interactia con maestros o cuidadores
Proximidad sin intenciéon comunicativa. El nifio se

mantiene préximo a algun compariero (<1. 5 m) sin
participar en la actividad o como observador

Interaccién de Baja
Intensidad (L)

El nifio participa en una actividad con uno o mas com-
Participacion Activa (J) pafieros. Comparten un juego, colaboran en una ac-

Estados tividad, hablan o rien

Interactivos

Interaccién Inadecuada Muestra hostilidad o enfado hacia uno o mas com-
(N) pafieros mientras participa en una actividad

Esta solo, sin participar en ninguna actividad y a una
Solo (S) distancia superior a 1.50 m. de sus compafieros de

grupo

Inicia una interaccion verbal, no verbal o mixta con
uno o mas companieros; se diferencia de la contin-

Inicio de Interaccién (i) uacién de una secuencia social anterior porque im-
plica un cambio en el receptor o receptores, o un
cambio de actividad

Actos
Comunica-
tivos Respuesta a Interaccion

(r

Responde adecuadamente a una interaccién verbal o
no verbal de alguno de sus comparieros, y que se
diferencia de la secuencia previa por un cambio en los
interlocutores o en la actividad. Hay una clara inten-
cién comunicativa

Inicia o responde a una interaccién de forma inapropi-

Interaccion Disruptiva (ch) ada verbalmente (utiliza “tacos”) u hostil

Compafiero/as con los que el nifio interactua.
1a14 Incluye tanto a sus compafieros de grupo (1 a 14)
15an como a otros nifios con los que se relaciona en el
recreo (15 an).

Compaferos
Tabla 1. Instrumento de Observacion de la Interaccion Social en el Recreo

Dos graduados en educacion especial, entrenados especificamente para el registro, codificaron
las secuencias de interaccion en vivo empleando el programa de registro jWatcher (v.1.0) (Blumstein,
Evans, & Daniel, 2007). Este programa permite registrar en tiempo real tanto conductas puntuales (e.g.,
responder o iniciar una interaccién) como acciones que se prolongan en el tiempo (e.g., estar solo,
participar activamente). Cada sesién de observacién consistio en 10 minutos de registro continuo en
vivo en un contexto natural y desestructurado como el recreo.

2.4 Procedimiento

Tras obtener los permisos del centro escolar y de las autoridades educativas competentes, asi
como el consentimiento informado de las familias, se inicié la observacion sistematica. Se registraron
més de 1000 minutos de observacion distribuidos en 50 sesiones con una duracion media de 10 minu-

69
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tos. Para asegurar la homogeneidad entre sesiones de observacion, el registro se inicio diariamente a
las 12:20 horas y concluyé con el sonido del timbre que marca el final del tiempo del recreo. Todas las
sesiones de observacion fueron registradas simultaneamente por dos observadores desde el inicio sin
interrupciones. Ambos observadores permanecieron a una distancia aproximada de entre 3 y 6 metros
de forma que pudieran registrar con precision su actividad y sus comentarios.

Los procedimientos sociométricos de estructura socio cognitiva fueron realizados durante el
horario lectivo. Se entreg6 a cada uno de los nifios del grupo aula un cuestionario individual que contenia
una pagina para cada uno de sus compafieros, incluidos ellos mismos. En cada una de las paginas se
presentd un listado de clase y se pidi6 a los nifios que rodearan con un circulo los nombres de aquellos
que pensaran que eran amigos. Este cuestionario sirvié para recoger tanto los autoinformes sobre las
amistades de los participantes, como las inferencias sobre las amistades de sus compafieros de clase,
empleando para ello el modelo propuesto por Neal y Kornbluh (2016). Este método es mas preciso
que los basados en nominacién entre iguales puesto que permite triangular la informacién obtenida
mediante los autoinformes y los informes de los pares (Wasserman y Faust, 1994).

3. ANALISIS DE DATOS

3.1 Analisis de Redes Sociales

Cada uno de los nifios proporcion6 una matriz completa que refleja su percepcion de las rela-
ciones de amistad en el grupo. Se analizaron los indicadores de cohesién que proporciona el analisis
de redes sociales para conocer las propiedades estructurales de la red del aula. Para evaluar la exis-
tencia de asociaciones entre la matriz de relaciones de amistad generada por el alumno focal y la red
de amistades generada por consenso de la mayoria de los participantes (agregacion global), se aplico
el procedimiento de asignacion cuadratica (Quadratic Assignment Procedure; QAP) que permite com-
parar matrices de adyacencia utilizando un test de permutaciones no paramétrico entre las parejas que
forman la red (Krackhardt, 1988). En términos de la magnitud de la correlacion QAP, Kwon y Lease
(2014) indican que valores entre .1y .3 muestran una correlacion pequefia, entre .3 y .5 una correlacion
moderada y por encima de .5 una correlacién elevada.

Analisis Secuencial de Retardos

La estrategia general de analisis se desarrolld en dos fases. La primera de ellas de caracter
global, descriptivo y sincrénico permitié obtener medidas descriptivas globales atendiendo a las coo-
currencias de las conductas en cada uno de los niveles de respuesta. Se empleé el analisis secuencial
de retardos para analizar las relaciones temporales entre eventos discretos y estados interactivos con
amigos reciprocos, no reciprocos y no amigos. El analisis secuencial de retardos permite identificar
patrones y asociaciones temporales entre las conductas objeto de observacion y muestra la posible
asociacién entre ellas a partir del calculo de las probabilidades observada y esperada (Bakeman &
Quera, 2011), y ha sido utilizado anteriormente en la investigacion en autismo (Bottema-Beutel et al.,
2017; Vernon, 2014; Warreyn, Roeyers, Van Wetswinkel, & De Groote, 2007).

La segunda fase de andlisis, micro analitica y diacronica consistié en la aplicacién de las téc-
nicas de andlisis secuencial de retardos y de coordenadas polares para la deteccidn de regularidades
en la secuencia de conductas. La bisqueda de las relaciones de asociacion entre la conducta criterio
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y las conductas condicionadas o de apareo se hace prospectiva (retardos +1, +2, +3, +4 y +5) y retros-
pectivamente (retardos -1, -2, -3, -4 y -5). Para realizar este analisis se volcaron los datos registrados
con jWatcher (Blumstein, Evans, & Daniel, 2000) al software SDIS-GSEQ v. 5.1. (Bakeman & Quera,
2011).

Para comparar los patrones de interaccidn entre el nifio con autismo y sus amigos reciprocos,
no reciprocos y no amigos se empled la técnica de coordenadas polares (Cochran, 1954). Aplicada
por Sackett (1980) y optimizada posteriormente con la técnica de la retrospectividad genuina propuesta
por Anguera (1997), permite la reduccién de datos por medio del pardmetro Zsum, donde (Zsum = >z
/<), siendo Z los valores independientes obtenidos a partir de los residuos ajustados hallados para
los respectivos retardos -5a-1y 1a 5y siendo n el niimero de retardos. Los valores Zsum, por tanto,
permiten estimar el tipo de relaciones que se establecen entre la conducta criterio con el resto de las
que configuran el instrumento de observacion, conductas de apareo.

Para realizar este analisis se empleo la Herramienta de Observacion de las Interacciones So-
ciales en Ambientes Naturales (HOISAN v1.6; Hernandez-Mendo, Lopez-Lopez, Castellano, Morales-
Séanchez, & Pastrana, 2012), una aplicacién informatica que permite trabajar con todos los tipos de
datos propuestos por Bakeman & Quera (2011): secuencias de eventos, de estados, mixtas, de inter-
valos de tiempo y de eventos multimodales. El programa admite el intercambio de datos con programas
especificos de uso en metodologia observacional como SDIS-GSEQ. Esta técnica ha sido aplicada
anteriormente tanto en la investigacion de la interaccion social de las personas con autismo (Canal y
Riviere, 1993) como en entornos escolares (Santoyo, Jonsson, Anguera, & Lopez-Lopez, 2017).

Odds Ratio

El odds ratio o razon de oportunidades es una medida de la asociacién entre variables (Bake-
man & Quera, 2011; Yoder &Tapp, 2004) que se emplea como medida de tamafio del efecto. Bakeman
y Quera (2011) sugieren que odds ratios superiores a 3.0 indican relaciones fuertes, entre 2.00 y 3.00
moderadas y entre 1.25y 2.00 relaciones débiles.

Acuerdo entre observadores (I0A)

Dos graduados en educacion especial realizaron un entrenamiento especifico para el registro
y revisaron el manual de codificacion para el proyecto, alcanzando un porcentaje de acuerdo del 90%
tras las doce primeras sesiones de registro en vivo durante el recreo. Para comprobar la fiabilidad entre
los observadores se calculé el indice kappa de Cohen (Cohen, 1988) en SDIS-GSEQ v. 5.1, siguiendo
las recomendaciones propuestas por Bakeman y Quera (2011). De acuerdo con la escala propuesta
por Landis y Koch (1977), valores de kappa por debajo de .40 representan baja fiabilidad, entre .41y
.60 acuerdo discreto, entre .61 y .80 acuerdo moderado, y valores supriores a .81 se consideran un
fiabilidad excelente. Los valores de los indice kappa obtenidos fueron de .86 [.86 - .87] para los estados
interactivos, y .87 [.87 - .87] para los actos comunicativos, suficientes para garantizar el rigor interpre-
tativo del proceso de codificacion.

4. RESULTADOS

Se presentan en primer lugar los resultados del analisis descriptivo del procedimiento socio-
métrico de estructura socio-cognitiva en cuanto a la percepcién de la red de amistad en el grupo. A
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continuacion, se presentan los datos de la observacion sistemética durante el recreo y los resultados
del analisis secuencial de retardos y de coordenadas polares.

4.1 Red de Amistad

El nimero de relaciones de amistad identificadas por los participantes dentro del grupo varia
entre 35 (focal student) (N = 15, M = 2.33, SD = 1.11, rango 1-5) y 188 (nifia 14) (N = 15, M = 12,53,
SD =2.38, rango 7-14). Las nominaciones de amistad emitidas por el nifio con TEA fueron significati-
vamente inferiores a las nominaciones emitidas por el grupo (t(14) =-16, p < .01, 95% CI [-5.21, -3.98]).
Los nifios recibieron una media de 6.93 nominaciones de amistad (N = 15, SD = 2.9, rango 1-14), en
tanto que el nifio con autismo recibié 5.8 nominaciones de media (N = 15, SD = 4.06, rango 1-14). En
general los nifios mostraron un grado de acuerdo moderado en relacion a la configuracion de la red de
amistades en el grupo (Jaccard = .58, QAP value = .55, p <.01). El procedimiento de asignacion cua-
dratica (QAP) indicd que el nifio con autismo presento niveles significativamente inferiores de acuerdo
con el grupo (Jaccard = .33, QAP value = .24, p < .01).

La densidad de una red se ha definido como el nimero de aristas presentes en la red dividido
por el numero total de aristas posibles y puede entenderse como un indicador de la cohesion de la red.
Para comparar las densidades entre la red percibida por el nifio con autismo, la red “verdadera” (agre-
gacion local) y la estructura de consenso (agregacion global) empleamos la prueba de comparacion
de densidades en UCINET (Borgatti, Everett, & Freeman, 2002). La densidad de la red percibida por
el nifio con autismo (D = .17, SE = .0324) fue significativamente inferior que la de la red “verdadera” (D
= .66, SE =.0645) y que la de la estructura de consenso (D= .45, SE = .0578).

Teniendo en cuenta la estructura de agregacion local (red auto informada), en conjunto los
nifios identificaron 139 vinculos de amistad, 102 simétricos, de lo que se desprende que 51 diadas son
reciprocas, 37 no reciprocas y 17 nulas. De modo que el porcentaje de reciprocidad se sitiia en un
58%. Los nifios informaron de relaciones de amistad no reciprocas en un 19.58% de las parejas del
grupo (SD = 4.46, rango = 9.69-32.59%), en tanto que el nifio con autismo lo hizo en relacién al 9.5%
de las parejas (SD = 6.23, rango = 0-23.55%).

4.2 Actos comunicativos por tipo de relacion

El nifio muestra dificultades para iniciar interacciones sociales con sus iguales principalmente
cuando estd solo. En ocasiones sigue a algiin compafiero o grupo de compaiieros sin dirigirse direc-
tamente a ellos y sin aparente intencién comunicativa. En la Tabla 2 se presentan las odds ratio (OR)
de inicio y respuesta a interacciones sociales y conductas problematicas en funcién del tipo de relacién
de amistad.

Amigo Reciproco Amigo No Reciproco No Amigo

OR 95% ClI OR 95% ClI OR 95% ClI
Inicio 4.01 (2.17-7.40) * 0.51 (0.17-1.52) 1.77 (0.98-3.18)
Respuesta 1.27 (0.73-2.22) 8.8 (3.24-23.91) * 3.82 (2.23-6.54) *
Disruptiva 3.25 (1.17-9.05) * 0.53 (0.07-4.17) 1.66 (0.60-4.62)

*Relaciones significativas (p <.05)

Tabla 2. Odds Ratios de las conductas de interaccién social en funcion del tipo de relacion de
amistad
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Si bien la frecuencia de iniciaciones sociales dirigidas a amigos (OR =4.01, 95% CI [2.17, 7.40])
fue significativamente superior a la de las dirigidas a amigos no reciprocos (OR = .51, 95% CI [0.17,
1.52]) y no amigos (OR = 1.77, 95% CI [0.98, 3.18]), en lo que se refiere a las respuestas a interacciones
esta tendencia se invierte. De modo que se observa una fuerte asociacion entre las respuestas a inter-
acciones sociales de amigos no reciprocos (OR = 8.8, 95% Cl [3.24, 23.91]) y en las dirigidas a los no
amigos (OR = 3.82, 95% ClI [2.23-6.54), en tanto que no se observa una asociacion significativa en las
respuestas a amigos reciprocos (OR = 1.27, 95% CI[0.73, 2.22]). En cuanto a las conductas disruptivas
se advierte una fuerte asociacion entre éstas y la interaccién con amigos (OR = 3.25, 95% ClI [1.17,
9.05]) mientras que esta relacién no es significativa con amigos no reciprocos (OR = .53, 95% CI [.07,
4.171) ni con no amigos (OR = 1.66, 95% CI [.60, 4.62)).

Por otra parte, dado un estado de participacion activa la probabilidad de iniciar una interaccion
con un amigo no reciproco fue significativamente superior a lo que cabria esperar por azar (z = 2.28,
p = .02) en tanto que la de iniciar una interaccidén con un amigo reciproco o con un no amigo no lo
fueron (z= .63, p = .54; z = 1.42, p = .16; respectivamente). Ademas se observo una fuerte asociacion
en la frecuencia de respuestas a amigos no reciprocos (OR = 3.16, 95% CI [1.31, 7.16]) y una relacion
moderada en las respuestas a los no amigos (OR = 2.4, 95% CI [1.37, 4.19]) dado un estado de parti-
cipacion activa, en contraste con una relacién débil en las respuestas a amigos reciprocos (OR = 1.30,
95% CI [.63, 2.66]) dado este mismo estado.

4.3 Analisis de Coordenadas Polares

La Figura 2 muestra las asociaciones significativas entre las conductas focal y condicionadas.
Se observan diferencias evidentes en los tres tipos de relacion. En tanto que las conductas focales
inicio de una interaccidn con un amigo reciproco y con un no amigo tienen un efecto inhibitorio mutuo
sobre la conducta condicionada adulto (A) (Cuadrante Ill, Radio = 3.08, p <.05; Cuadrante Ill, Radio =
2.33, p < .05; respectivamente), se observo una relacién de mutua activacion entre los inicios de inter-
accion con amigo no reciproco y la conducta condicionada participacion activa (Cuadrante |, Radio =
4.48, p < .05), al tiempo que un efecto inhibitorio significativo sobre la conducta condicionada solitary
(S) que activa a su vez esta conducta focal (Cuadrante Il, Radio = 2.08, p < .05) y que no se produce
con el resto de conductas focales.

Se observé un efecto similar tomando como conducta focal la respuesta a interacciones en
funcién del tipo de relacion, Figura 3. No se observo ninguna asociacion de mutua activacion entre las
conductas condicionadas y la conducta focal respuesta a amigo reciproco, sin embargo si se observo
entre las conducta focales amigos no reciprocos y no amigos y la conducta condicionada participacion
activa (J) (Cuadrante |, Radio = 5.48, p < .05; Cuadrante |, Radio = 6.95, p < .05; respectivamente).
Ademas, se observd un efecto de mutua inhibicion entre las respuestas a amigos no reciprocos y las
conductas condicionadas solo (S) (Cuadrante ll, Radio = 3.58, p <.05) y baja intensidad (L) (Cuadrante
1, Radio = 2.92, p < .05). En contraste, las respuestas a amigos tuvieron un efecto inhibitorio signifi-
cativo sobre la conducta criterio baja intensidad (L) que tuvo a su vez un efecto de activacién sobre
estas (Cuadrante I, Radio = 2.02, p < .05).
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Amistad Reciproca
Estado (codigo) Cuadrante Ezzggggzz Rpe?rr;s:ggt\;\?a Ratio Radio Angulo
Adulto (A) Il -2.52 -1.78 -0.58 3.08 (%) 215.23
Baja Intensidad (L) | 1.86 0.37 0.2 1.89 11.37
Participacion Activa (J) Il -1.1 -1.57 -0.82 1.92 235.04
Interaccion Negativa (N) Il -0.11 -1.12 -1 1.12 264.49
Solo (S) Il 0 0.61 1 0.61 90.34
Amistad No Reciproca

Adulto (A) Il -1.15 -1.15 0.7 1.62 225
Baja Intensidad (L) Il -1.88 -1.88 0.7 266 (*) 225
Participacion Activa (J) | 4.22 1.52 0.34 4.48 (%) 19.75
Interaccion Negativa (N) Il -0.39 -0.39 0.7 0.56 225
Solo (S) Il -2.06 0.29 0.14 2.08 (%) 171.88
Adulto (A) Il -0.98 2.1 -0.91 2.33(%) 2451
Baja Intensidad (L) | 1.25 0.64 0.45 1.41 27
Participacion Activa (J) Il -0.51 -1.68 -0.96 1.75 253.21
Interaccién Negativa (N) Il -1.02 -1 -0.7 143 224 47
Solo (S) | 0.21 1.58 0.99 1.59 82.54

*Relaciones significativas (p < .05) entre la conducta criterio y las conductas de apareo

Figura 2. Resultados del analisis de Coordenadas Polares con inicio de interaccion social como
conducta focal y los diferentes estados interactivos como conductas condicionadas
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Amistad Reciproca
Estado (cédigo) Cuadrante gforzgsgﬂz: RZ?:;S;;E;;; Ratio Radio Angulo
Adulto (A) I -0.41 -1.5 -0.96 1.55 254.68
Baja Intensidad (L) Il -2.01 0.19 0.09 2.02 (%) 174.74
Participacion Activa (J) Il -0.24 0.17 0.58 0.29 144.26
Interaccion Negativa (N) \% 1.86 -1.14 -0.52 0.29 328.48
Solo (S) % 0.71 -0.05 -0.08 -0.71 355.65
Amistad No Reciproca
Adulto (A) Il -2.13 229 0.73 312(%) 132.9
Baja Intensidad (L) Il -0.22 291 -1 292 (%) 265.69
Participacion Activa (J) I 4.38 3.28 0.6 5.48 (*) 36.81
Interaccion Negativa (N) Il -1.01 -1.01 -0.7 1.42 225
Solo (S) I -2.96 -2.01 -0.56 3.58 (% 214.23
No Amistad
Adulto (A) Il -1.13 -1.14 0.7 1.61 225.09
Baja Intensidad (L) Il -1.91 -3.66 -0.89 413 (%) 242.43
Participacion Activa (J) I 443 5.36 0.77 6.95 (*) 50.41
Interaccion Negativa (N) Il -1.58 -1.58 -0.71 2.24 () 225
Solo (S) Il -1.69 -0.88 -0.46 1.91 207.35

*Relaciones significativas (p <.05) entre la conducta criterio y las conductas de apareo

Figura 3. Resultados del analisis de Coordenadas Polares con respuesta a interaccion social
como conducta focal y los diferentes estados interactivos como conductas de apareo
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5. DISCUSION

Si bien la reciprocidad ha sido considerada una propiedad esencial de la amistad (Bukowski,
Motzoi, & Meyer, 2009), no es posible aplicar este ideal de amistad a todas las relaciones denominadas
asi, puesto que en numerosas ocasiones el desequilibrio en la reciprocidad puede caracterizar los in-
tercambios entre los miembros de las diadas de amigos (Almaatouq, Radaelli, Pentland, & Shmueli,
2016; Carley & Krackhardt, 1996). Este tipo de amistades unilaterales ha sido considerado més bien
una expresion de un deseo de amistad que una relacién consolidada (Laghi et al., 2014) por lo que
con frecuencia han quedado excluidas de los andlisis posteriores reduciendo el tamafio y la represen-
tatividad de la muestra y por ende la potencia estadistica para comprobar hipétesis, puesto que ademés
es poco probable que estos nifios sean excluidos aleatoriamente (Berndt & McCandless, 2009) y por
tanto es posible que se distorsione la informacién (Olsen et al., 2012).

Aunque el nifio con autismo mostré una elevada conciencia de quiénes son sus amigos reci-
procos que fue confirmada por estos individualmente (estructura local agregada) y por el conjunto del
grupo (estructura global), se comprob6 que algunas de las amistades reciprocas expresadas tanto por
este como por sus iguales (autoinforme) son percibidas por el grupo como no reciprocas o no amistades
(estructura global). Tal como han mostrado trabajos previos, los resultados apuntan a una escasa re-
lacion entre las nominaciones reciprocas y el nivel de participacion social durante la observacion en el
recreo (Kasari et al., 2011). Ademas, se encontré una relacién moderada entre la estructura local de la
red y la estructura global de la misma, y una mayor relacién entre esta ultima y los registros observa-
cionales. Para los compafieros de grupo, la dificultad de identificar con precision las relaciones de amis-
tad del nifio con autismo fueron superiores a las de identificar las amistades del resto de los compafieros
incluidos los recién llegados. Estas diferencias en el procesamiento de la informacion social y la per-
cepcion interpersonal afectaron al nifio con autismo tanto como juez como objetivo en un proceso bi-
direccional que podria conducir a los nifios con autismo y a sus compafieros a infra identificar la cantidad
de amigos potenciales.

Mendelson et al. (2016) sefialan que las diferencias en la velocidad de procesamiento de la in-
formacién social pueden afectar a los procesos implicados en la formacién de amistades. Concreta-
mente indican que probablemente un procesamiento mas lento de la informacion social deja a los nifios
con TEA més dependientes de retroalimentacion concreta que a los nifios de desarrollo tipico, lo que
puede convertirlos en comparieros de juego complicados y probablemente podria tener consecuencias
también en la reciprocidad de sus amistades. Rotheram-Fuller, Kasari, Chamberlain y Locke (2010)
encontraron que los nifios con TEA mostraron percepciones errdneas de sus relaciones de amistad ya
que nominaron como amigos a otros nifios que no los consideraban dentro de su grupo. Sin embargo,
sefialan que no queda claro si este desajuste es consecuencia de sus dificultades para entender la
amistad o de una incapacidad para evaluar la naturaleza reciproca de sus relaciones.

La identificacion precisa por parte del nifio con autismo de algunas de sus relaciones de amistad
no reciprocas y de las de sus compafieros, confirmadas tanto por estos como por el grupo, indica una
conciencia de que la amistad no es correspondida por la otra parte, para la que son necesarias ciertas
capacidades de auto evaluacion y comparacién social. Sin embargo, la identificacion de un niumero de
relaciones de amistad significativamente inferior que sus comparieros, el escaso acuerdo entre la red
de amistades percibida por el nifio con autismo y sus compafieros y la reducida cohesion de la red
percibida por este, conduce a pensar en la posibilidad de que la percepcién de las relaciones de amistad
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del nifio con autismo este més condicionada por factores contextuales (como la proximidad fisica) o
por la presencia de caracteristicas comunes (género, procedencia, etnia) que por los componentes
afectivos de estas relaciones (vinculacion afectiva), apoyando los resultados de otros trabajos que
apuntan en esta direccion (Bauminger & Kasari, 2000; Chamberlain et al., 2007; Mendelson et al.,
2016). Ademas, estos resultados apoyan las conclusiones de Calder et al. (2013) que sugieren que los
nifios con autismo tienen una comprensién diferente de la amistad que podria centrarse mas en com-
partir espacios e intereses que en compartir emociones o sentimientos y que podrian disfrutar mas con
relaciones de amistad con una menor carga afectiva.

Se comprobd que la probabilidad de responder a amigos no reciprocos fue significativamente
superior a la de responder a amigos, y tanto las primeras como las respuestas a los no amigos activaron
la participacion, mientras que las respuestas a amigos no lo hicieron. Estos resultados ponen de relieve
diferencias significativas en la frecuencia y variedad de actos comunicativos entre amigos y no amigos,
como ha sido documentado anteriormente (Bauminger et al., 2017). Aunque las relaciones sociales
cON amigos Nno reciprocos y con no amigos pueden suponer un factor de estrés y ansiedad para los
nifios con autismo superior al de las interacciones con amigos reciprocos, éste podria reducirse con-
forme avanza la relacién (McMahon, Vismara, & Solomon, 2013). Estos resultados sugieren la posibi-
lidad de que las interacciones con amigos no reciprocos puedan implicar también una mayor motivacion
de al menos una de las partes por el deseo de establecer una relacidn de amistad y podrian satisfacer
necesidades semejantes a las amistades reciprocas en los nifios con autismo.

5.1 Conclusiones, Limitaciones y Lineas de Trabajo

Las relaciones de amistad asimétricas parecen ser una constante en las relaciones interperso-
nales pero con frecuencia han quedado excluidas de los analisis en los trabajos de investigacion (Olsen
etal., 2012). Los datos sugieren que la observacion sistematica y el anélisis detallado de las relaciones
de amistad no reciprocas de los nifios con autismo podrian contribuir a ampliar nuestro conocimiento
tanto de los procesos que contribuyen al desarrollo de amistades como de la percepcién que estos
nifios tienen del concepto de amistad.

Desconocemos la existencia de otros trabajos de investigacion en los que se haya comparado
los patrones de interaccidn social y percepcion interpersonal entre nifios con autismo y sus amigos re-
ciprocos, no reciprocos y no amigos. Aunque se obtuvieron resultados semejantes a algunos trabajos
previos en relacién a los patrones de interaccién con amigos, también se observaron diferencias evi-
dentes en la percepcion de las relaciones de amistad entre el nifio con autismo y sus compafieros de
grupo. Consideramos que este trabajo abre una puerta al estudio de la percepcion interpersonal y las
relaciones de amistad de los nifios con autismo en contextos naturales desde una perspectiva ecoldgica
que conjuga el rigor de la metodologia observacional con la flexibilidad del anélisis de redes sociales.

No obstante, los resultados deben ser interpretados con cautela. Al tratarse de un estudio de
corte exploratorio se llevd a cabo con un solo grupo, por lo que obviamente no se pretende generalizar
los resultados, més aun teniendo en cuenta la amplia heterogeneidad en la cantidad, calidad y natura-
leza de las relaciones de amistad de los nifios con autismo (Calder et al., 2013; Mendelson et al., 2016).
Seria por tanto preciso comprobar la consistencia de los resultados con otros grupos, en diferentes
centros escolares y con estudiantes con TEA con diferentes capacidades cognitivas y sociales.

Seria también conveniente controlar algunos factores como la direccionalidad de los vinculos
de amistad y en qué medida afecta esta tanto a la conducta del nifio con autismo como a la de sus
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iguales. Seria preciso también estudiar como afectan a la precisién de la percepcion de las relaciones
de amistad otras variables como el curso, el tamafio del grupo, el género o la popularidad percibida
(Neal, Neal, & Capella, 2016). Algunos estudios previos han mostrado que independientemente de la
centralidad en la estructura de la red social, la posicidn autopercibida tiene un impacto significativo
sobre los resultados de los actores (Kilduff & Krackhardt, 2008).

Los resultados derivados de este trabajo podrian tener implicaciones respecto a los objetivos
de intervencion y disefio de apoyos para mejorar las relaciones interpersonales de los nifios con tras-
torno del espectro autista en las escuelas publicas. En concreto, el analisis de coordenadas polares
permite comparar la conducta social del nifio con autismo en interaccién con amigos, amigos no reci-
procos y no amigos en diferentes estados criterio (e. g. si antes estaba solo, si estaba con un adulto,
si la interaccion era de baja intensidad, etc). Este procedimiento podria facilitar la seleccion y formacion
de los iguales que participan en programas de intervencién mediados por pares, al tiempo que podria
contribuir a identificar los objetivos prioritarios de la intervencion (Locke, Williams, Shih, & Kasari, 2017).

Consideramos que esta propuesta metodoldgica podria permitir profundizar en el conocimiento
de los procesos que contribuyen al desarrollo de amistades entre los nifios con autismo y sus iguales
en entornos escolares ordinarios. Por otra parte, podria ayudar a profesionales y maestros para aplicar
buenas practicas basadas en la investigacion para mejorar las relaciones sociales de los nifios con
TEA en entornos escolares, y simultaneamente beneficiar al resto de los nifios del grupo. Debido a las
singularidades que presentan las relaciones de amistad de los nifios con autismo y su importante papel
para el desarrollo es preciso un conjunto de métodos y medidas especificos que permita estudiar sus
caracteristicas, funciones y efectos en estos nifios.
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1. INTRODUCCION

Partiendo de la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapaci-
dad, que considera la inclusién en todos los contextos como un derecho y un resultado de la interaccién
de la persona con el entorno que lo promueve, y teniendo en cuenta como dimensién de calidad de
vida el logro de los resultados personales relacionados con la inclusion como un factor determinante
en el logro de la misma (Schalock y Verdugo,2007), nos planteamos realizar una buena préctica enfo-
cada a medir, reflexionar, asi como promover acciones de mejora y registrar las experiencias y opor-
tunidades que les estamos brindando a las personas con las que trabajamos.

Lainclusion se refiere al refuerzo mutuo de las relaciones entre los centros escolares y sus co-
munidades (Booth y Ainscow,2002), asi pues nuestros esfuerzos se vuelcan en mejorar las condiciones
y oportunidades que brindamos a nuestros alumnos en esos entornos comunitarios.

Inmersos en la actualidad en la polémica sobre si los centros de educacion especial son se-
gregacionistas o pueden ser inclusivos, nos gustaria que esta buena practica abogara por la segunda
opinién al respecto, al menos como una transicién amable y adaptada a los recursos y especializacion
del momento en el que estamos o en el que se puede llegar a encontrar una persona en un periodo
vital complejo. Una de las razones del inicio de la buena practica se debe a las diferentes ideas de in-
clusion en funcion del contexto (educativo, sanitario, laboral, etc. ) y de los profesionales con los que
hablabamos, asi como de la frustracién que supone a nivel profesional el llevar a cabo acciones que
“no nos parecen inclusivas’, pero que pueden suponer un primer paso hecesario para seguir avanzando.
Esta buena practica, esperamos, ayudaré a poner en valor cada accién que llevamos a cabo y a plan-
tearnos objetivos para mejorarlas.

2. DESCRIPCION DE LA BUENA PRACTICA

2.1 Antecedentes

En el trabajo con las personas con TEAYy bajo el prisma de cambio de perspectiva en la inter-
vencién hacia modelos de calidad de vida, basados en derechos, surge la necesidad de valorar la
cantidad y calidad de las experiencias inclusivas del alumnado del centro educativo, de forma que
puedan promoverse acciones de mejora que nos ayuden a avanzar y conseguir mas y mejores resul-
tados personales.

La necesidad de tener medidas sobre las experiencias inclusivas y poder trabajar en acciones
de mejora encaminadas a la intervencion que promueva y favorezca una inclusién de calidad, nos
impulsa a crear un grupo de trabajo formado por profesionales comprometidos y concienciados en
la labor.

También nos basamos en el modelo Index for Inclusion (Booth y Ainscow, 2002) por seguir
una serie de pasos que repercutan en generar un ciclo de innovacion en relacion a las acciones de
mejora propuestas y llevadas a cabo tras cada medicion.
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2.2. Dificultades detectadas

Una de las dificultades de la que partiamos es la de la propia conceptualizacion del término In-
clusion. De forma subjetiva, cada profesional consideraba un nivel y calidad de la experiencia inclusiva
que brindaba a sus usuarios, sin que hubiera un consenso que definiera si todos hablabamos “el mismo
idioma” y fomentabamos las mismas oportunidades en cuanto a cantidad y calidad de las mismas.

Las medidas con las que contdbamos no eran suficientes, ya que no existia una herramienta
especifica que se centrara sélo en las experiencias inclusivas y si en medidas de Calidad de Vida en
general (Gencat, INICO-Feaps, San Martin, etc.).

Otra dificultad a sefialar seria la necesidad de evaluar si realmente habia un avance significativo
en cuanto a la cantidad y calidad de la inclusion del alumnado, asi como si los resultados personales
estaban encaminados a lograr dicha inclusién.

2.3 Objetivos

El principal objetivo que nos impulsa a llevar a cabo esta buena préactica fué el de medir y
evaluar la cantidad y calidad de las experiencias inclusivas que ofreciamos como oportunidades a los
alumnos del centro educativo, con el fin de fomentar mejoras que impulsaran y garantizaran que con-
seguiamos logros objetivos en nuestro trabajo.

Este objetivo se plante6 a dos niveles;

1°- Por un lado a nivel individual, haciendo una evaluacion de cada alumno y tomando sus re-
sultados como base para proponer mejoras (operativizadas en los objetivos) en sus planes de apoyo
individual. En este caso entenderiamos como mejora el aumento del niimero de actividades inclusivas
que realiza, aumento de nivel de inclusidn y satisfaccion con las actividades realizadas

2°- Por otro lado, a nivel de centro, buscando poder comparar resultados por cursos sobre el
compromiso Y la adecuacion de las oportunidades inclusivas en las que se estaban volcando los es-
fuerzos del equipo educativo.

Estos objetivos se operativizan en determinar si el procedimiento disefiado e ideado para el fin
Ultimo (lograr aumentar y mejorar la inclusién de las personas con TEA), servia para tal fin, utilizando
los siguientes indicadores:

a) De percepcion: Valoracion y satisfaccion de las familias, los profesionales, las personas del
entorno y las propias personas con TEA.

b) De rendimiento: Cantidad de experiencias inclusivas que realiza un alumno, porcentaje de
estas actividades que se pueden considerar en cada nivel, nimero de entornos en los que se
realizan acciones de sensibilizacion, efc..

3°- Por ultimo, pretendiamos generalizar este procedimiento a toda la entidad para trasladar a
todos los profesionales la filosofia y la necesidad de llevarlo a cabo, asi como su posible replicabilidad
en otras entidades y contextos.
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2.4 Equipo de trabajo
e Luis Arenas Bernal (Director del Centro Integral de Recursos).

o M? José Duran Mufioz (Auxiliar técnico educativo del colegio en aula de escolarizacion com-
binada).

o Daniel Lopez Moreno (Orientador del colegio).
e Lucia Madero Cafiete (Responsable del Comité de ética y Profesora de aula del colegio).
e Ana Molina Montes (Directora del colegio y profesora de taller en etapa PTVAL)

e Jesus Pechero Carrasco (Responsable de Calidad y profesor de taller en la etapa PTVAL
del colegio).

Han participado profesionales de diferentes servicios ademas del centro educativo. Es un equipo
interdisciplinar formado por Maestros de Educacion Especial, Psicélogos, Logopedas, Integradores So-
ciales y Pedagogos, aportando cada uno su experiencia en el TEA'y en el ambito de su formacion.

2.5 Procedimiento seguido en el desarrollo de la Buena Practica

La buena practica se desarrolla en una serie de momentos que comprenden desde Septiembre
de 2015 hasta Junio de 2018.

Para llevarla a cabo se sigue un procedimiento que se refleja en la siguiente imagen, basado
en el modelo REDER que persiguen la excelencia y calidad en la gestion.
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Y se desarrolla en una serie de fases:

. AUT'SMO FASES DEL L‘ﬂEﬂED]TﬂD‘ a
AllseviLLA PROCEDIMIENTO o omer [

@ PRIMERA FASE TERCERA FASE QUINTA FASE

META

SEGUNDA FASE CUARTA FASE

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

Se considerd la necesidad de llegar a un consenso en la entidad de la definicién del concepto
de inclusién mediante un documento marco que favorece la visién compartida y el objetivo comun para

todas las personas de la asociacion.

En este documento se define la inclusion como aquella interaccién de la sociedad sin im-
portar su condicion fisica, cultural o social, con todo aquello que le rodea en igualdad de con-
diciones, teniendo asi los mismos derechos y oportunidades de ingresar a todo aquello que
permita el desarrollo fundamental de la persona, como salud, educacion, trabajo, ocio y so-

ciedad.

Ademas se establecen (segun conceptos encontrados en publicaciones de la fundacion Go-

yeneche y Universidad de Deusto), cuatro niveles de inclusion explicados en la siguiente tabla.
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NIVELES DE
QE”J.'Et‘f INCLUSION o

Estar. Compartir Les mismes espacias que el resto de personas sin TEA,
1 Partiendo de dos subniveles, une en espacios piblicos pero reatizande

PRESENCIA

actividades de forma “segregada”, v un segundo puede sér estar en un
mismo espacio pere haciendo actividades paralelas teniendo en cuenta
factores camo el nimero de personas, la actividad a realizar, apoyes...

PARTICIPACION 2
ACTIVA

RELACIONES
SIGNITICATIVAS

Es el nivel en el que la persona con TEA es tan importante para el
, desarrollo de la actividad para la sociedad o el contexto, que el hecho de
CONTRIBUCION 4 que no esté puede suponer una pérdida de parte del sentido de ésta. Se
demuestra el cambio de valores y actitudes en la sociedad o el contexto
en el que ahora se valora la diversidad como un factor que enriquece.

En esta fase se disefia un cuestionario que nos permita valorar la cantidad y calidad de la in-
clusion en el centro educativo.

Este cuestionario es la herramienta principal del procedimiento, pues servira para la evaluacion
continua de la evolucion del ciclo. En este cuestionario se tiene en cuenta qué nivel de inclusién vamos
a valorar en funcién de la implicacién en la actividad, cuanto tiempo se dedica a la misma y se define
en qué consiste.

Por lo tanto y como podemos ver en el Anexo 1, lo primero es determinar si la actividad es or-
dinaria o extraordinaria. Consideramos una actividad ordinaria aquella que se da de manera periodica
en el tiempo y una actividad extraordinaria aquella que surge puntualmente en funcién de oportunidades.
Una vez determinada el tipo de actividad, responderemos al nivel de inclusién en que vamos a consi-
derar que se encuentra la actividad que estamos registrando.

Para ello en el cuestionario se accede a un enlace que describe los cuatro niveles de inclusion
en el documento Marco que define la Inclusidn en Autismo Sevilla.

Una de las mejoras que se realizé en consenso con el equipo educativo, fué el determinar el
criterio de medicién de los tiempos. Asi se llega al consenso de contabilizar el tiempo en horas sema-
nales en actividades ordinarias y horas totales en actividades extraordinarias.
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B.- Segunda Fase (Marzo 2016- Junio 2016)

Primera medicién del cuestionario para lo que se difunde entre el equipo docente su objetivo,
metodologia y plazos para administrarlo. Se planifica el cronograma de los pasos que se seguiran en
las mediciones, toma de decisiones y medidas propuestas para la mejora.

Los diagramas de decisidn nos permitiran seguir un procedimiento para evaluar los requisitos
personales y los apoyos y recursos que debemos modificar en el entorno para favorecer una mejora
en la calidad de la inclusion. Siguiendo el modelo Index for Inclusion, identificaremos barreras para la
inclusion y solventaremos con estrategias y recursos.

ALUMNO DE NIVEL
PARTICIPACION ACTIVA

;PUEDE CAMBIAR A
RELACIONES SIGNIFICANTES

— ) @

JMOTIVO?

ACCIONES
PARA CONSEGUIRLO

1OUE APOYOS
MNECESITAT BUSQUEDA DE

ALTERMNATIVAS

S PUEDE
TRABAJAR?

ALUMNO DE NIVEL
RELACIONES SIGNIFICATIVAS

JPUEDE CAMEIAR A
CONTRIBUCION?

— ) .®

. L ARAL TERISTIL A
M.E'Im%:b.n [IEL ALLIANG)

RLO

1OUE APOYOS
NECESITAT BUSQUEDA DE
Al
SE PUEDE
FRABAJAR?

ACCIONES
PARA CONSEGUIRLO
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C.- Tercera Fase. (Septiembre 2016- Diciembre 2016)

Una vez aplicado el diagrama de decision a cada alumno en el nivel de inclusidn que presenta
en las actividades realizadas, se procede a operativizarlo como objetivos del plan de apoyo individual.
El trabajo de realizar y determinar los objetivos del plan se lleva a cabo con el grupo de apoyo del
alumno, por lo que siempre se trata de consensuar con la familia y los apoyos naturales, cuales seran
las oportunidades de inclusion mas positivas para ellos.

A su vez, se toma la decision de analizar y aprovechar los datos obtenidos a nivel grupal, de
forma que nos planteemos mejoras a nivel de centro educativo en cuanto a adoptar medidas que im-
pacten en favorecer mas y mejores oportunidades de inclusion; por ejemplo, se plantea llevar un registro
de los entornos en los que trabajamos y una evaluacion de los mismos para poder decidir si repetir o
descartar experiencias inclusivas en los mismos. Estos registros se realizan a través de cuestionarios
de evaluacion que los profesionales realizan tras realizar las actividades.

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

En este momento en el centro educativo se forma un equipo de trabajo que busca la mejora
de la inclusion. El grupo da orden y claridad a toda la informacion relativa al trabajo por la inclusion,
ademés de promover nuevos objetivos para el Plan Anual del Centro y los programas individuales de
los alumnos.

Se realiza la segunda medicion del cuestionario y se hace un doble trabajo con los datos ob-
tenidos. Por un lado, se detallan o precisan los objetivos de los planes de trabajo individual de los
alumnos y por otro, se hace un trabajo de concienciacidn y mejora en la accesibilidad cognitiva de los
lugares a los que asiste nuestro alumnado. Esto impacta directamente en nuestro Plan Anual del Centro,
ya que se hacen propuestas de mejora para los objetivos a través de un Metaplan, en el que intervienen
los profesionales, trabajando en grupo haciendo propuestas de mejora de los objetivos de nuestro Plan
anual, e impactando por tanto en la totalidad de la comunidad educativa.

E.- Quinta Fase (Mayo 2017-Junio 2018).

Consiste en el traslado del procedimiento de inclusién a la entidad, favoreciendo asi que éste
forme parte de la cultura de la totalidad de la organizacion. Una vez transmitido, la entidad se plantea
obtener valores de todos los usuarios.

Se ha trabajado en la validacion de nuevos items que mejoren el cuestionario y para ello se ha
colaborado con la Universidad de Sevilla. Resultado de este trabajo se valida un cuestionario que de-
termina si los entornos inclusivos, realmente consiguen cumplir con una serie de items que favorezcan
cada uno de los niveles.

3. EVALUACION DEL IMPACTO O RESULTADOS

3.1 Procedimiento de evaluacion

Las personas que forman parte de este estudio, son 52 chicos con TEA en edades compren-



96  Luis ARenas, Lucia Mapero, Jests PEcHERO, ANA MoLiNa, MaRia JosE DurAN, DaNIEL LoPEz

didas entre los 6 y los 21 afios de edad, dividida su escolarizacion en dos niveles, etapa de primaria
basica, hasta los 16 afios y etapa de transito a la vida adulta, de los 16 a los 21 afios.

Las personas que componen la muestra son 20 alumnos de Educacién primaria basica y 32
alumnos de Programas de trénsito a la vida adulta. De los cuales, el 10,7% son chicas y el 89,3%
son chicos.

Como evaluadores participaron 15 profesionales del colegio entre profesores de aula y auxiliares
técnicos educativos, teniendo como criterio que hubiese acompafiado al alumno a las actividades in-
clusivas y que hubiesen participado en las dos sesiones formativas que se realizaron.

La principal herramienta de evaluacién es el propio cuestionario que se enmarca dentro del
procedimiento descrito anteriormente. Hemos realizado tres mediciones, una por cada curso escolar
(2015-16, 2016-17, 2018-19).

Posteriormente este cuestionario se ha ido mejorando con otras herramientas que lo comple-
mentan, como el Cuestionario del Perfil Laboral, el Procedimiento para determinar los prerrequisitos
para escolarizacion combinada y los Cuestionarios de Valoracién de los Entornos Inclusivos.

Los indicadores que nos planteamos para la medicion de resultados van enfocados a:
— Numero de actividades inclusivas que realizan los usuarios. Meta: Al menos 4
— Porcentaje de actividades inclusivas en cada nivel en el centro.

Meta: al menos 20% en Presencia. Al menos 40% de Participacion. Al menos 20% Relaciones
Significativas. Al menos el 20% de Contribucion.

— Porcentaje de objetivos de los Programas de trabajo individual que repercute en la dimensién
de inclusion. Meta: Al menos el 75%.

3.2 Resultados obtenidos

Los datos obtenidos se reflejan en los graficos que vemos a continuacion:
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A priori, aportan evidencias sobre la eficacia de la aplicacion del procedimiento en tanto a re-

sultados en aumento de variabilidad de actividades en los distintos niveles, horas de dedicacion a ac-
tividades inclusivas, asi como en mayor numero de objetivos en los Programas de Apoyo Individuales
referidos a la dimensién de inclusion.

Siguiendo con datos de las mediciones del cuestionario a un nivel més cualitativo, destacamos

las actividades realizadas que obtienen niveles de Relaciones Significativas por ser las que arrojan
datos mas significativos; son mayoritariamente actividades de las llamadas ordinarias, es decir se re-
alizan de forma habitual y periédicamente, como las realizadas en la experiencia de inclusion educativa
en un colegio cercano en modalidad de escolarizacion combinada, actividades deportivas, y ludicas,
como visitas a bares del barrio y actividades con enfoque prelaboral.
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Como resultados del estudio, aparte del cuestionario nos encontramos con el aumento de ob-

jetivos de Inclusion en los PAI de los alumnos, llegando actualmente al 100% del alumnado con uno o
mas objetivos de Inclusion.

— Hemos conseguido medir y obtener resultados que nos han permitido desarrollar € imple-
mentar estrategias de intervencion que, después de medir, han mejorado la inclusién de las
personas.

— Hemos generado estrategias a nivel individual y de centro para promover los resultados per-
sonales.

— Consideramos el procedimiento como eficaz, pero con muchos aspectos de mejora. En un
proceso de mejora continua en el que se mueve la entidad consideramos el objetivo como con-
seguido, ya que si hemos conseguido que se interiorice en la entidad la medicion de la inclusién
como un aspecto transversal a la misma.

— Hemos generalizado el procedimiento a toda la entidad, aunque no se ha registrado en todos
los servicios aun por aspectos organizativos, pero si se ha valorado su replicabilidad en todos
y es posible. Tenemos que validar que se pueda replicar en otras entidades puesto que no
hemos medido aspectos como el tiempo invertido en el procedimiento por profesional/usuario,
fundamental para la eficiencia.

3.3 Impacto de la Buena Practica

El principal impacto que podemos considerar resultado de la buena practica es el haber logrado
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impregnar a toda la entidad del espiritu del valor de la inclusién, la vision de la misma como un derecho
y una necesidad para desarrollar una calidad de vida éptima y plena en las personas con las que tra-
bajamos.

Ademas el desarrollo de este procedimiento ha generado una serie de acciones de mejora y
un afén por seguir trabajando en equipo por el logro de nuestro fin, que ha sido muy beneficioso.

Asi debemos destacar en las actividades prelaborales del colegio, se tienen en cuenta la eva-
luacion de los chicos y del propio entorno para favorecer al maximo los recursos y apoyos. (Anexo 2)

En este caso se esta haciendo un gran trabajo de concienciacion y sensibilizacion formando a
las personas de los contextos en los que se trabaja, consiguiendo cada vez més apoyos naturales tan
positivos para el logro de resultados personales.

En el caso de la escolarizacion combinada, las valoraciones de satisfaccion del profesorado
que nos acoge es tan positiva que nos hemos ido implicando en nuevas propuestas y proyectos de co-
laboracion.

En las personas con TEA es donde consideramos que
tiene mayor impacto ya que se tienen mucho mas en cuenta
sus resultados personales en inclusién, proporcionando mas
oportunidades en su dia a dia.

El trabajo con las familias, que toman conciencia de la
importancia del trabajo en inclusién. En las familias hemos con-
seguido modificar el enfoque de sus necesidades, centrando-
nos en los contextos naturales y del dia a dia que viven en las
actividades, ademas de aumentar su participacion en el des-
arrollo de los planes de apoyo.

En la comunidad nos hemos hecho mas visibles, mas
presentes y como accién de mejora, hemos generado un reco-
nocimiento a los establecimientos con los que colaboramos en
formato de sello de establecimiento amigable con las personas
con TEA.

Anivel de la reflexion profesional, nos ha llevado a plan-
tearnos diferentes niveles frente a los planteados en la primera
definicion de inclusién. Hemos detectado algun caso de perso-
nas en un posible “nivel 0” o de “No Oportunidad”, aspecto que
considerabamos superado, pero que hay que controlar. Tam-
bién y relacionado con los niveles, en un primer momento los
planteamos como niveles “escalables” y que habia que pasar
por uno para llegar al otro. Los datos y la posterior reflexion
nos llevan a ver los niveles no escalables, sobre todo al valorar
que el cuarto nivel o de “Contribucién” puede llegar a estar dan-
dose en los tres niveles anteriores, en funcion de la definicion
que le demos. Es cierto que consideramos que desde la pre-
sencia, ya se esta contribuyendo a una sociedad mas plural,
que al menos, no oculta o segrega y que empieza a saber que
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Al estFACI®

El Autismo es un trastorno del desarrollo que afecta a
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existe, y asi escalando esta contribucién en los siguientes niveles. Todo esto sigue siendo revisado y
afiadiendo mejoras al procedimiento.

A pesar de las dificultades metodoldgicas que nos encontramos en el estudio, el hecho de in-
tentar cuantificar y procedimentar todo lo relacionado con los niveles de inclusion, nos ha generado una
cultura de la medicién que ha aportado a la entidad datos que demuestran que medimos lo que hacemos.
Se ha demostrado especialmente importante en aportar datos al cumplimiento de nuestra Misién, con-
firmado en el reconocimiento de Calidad de Excelencia Europea mediante el Sello EFQM 400+.

Los procedimientos se han incluido en el mapa de procesos de la entidad, calando en ésta y
proporcionando una vision comun relativa a la inclusion en todos los profesionales.

El hecho de generar un Plan que afecta a todo el centro, y a toda la entidad, modifica la estra-
tegia de ésta, enfocandola a aspectos mucho mas ambiciosos como modelos de cambio de un centro
especifico a experiencias de escolarizacién combinada y, por qué no, de aulas abiertas en un futuro.
También ha impulsado la propuesta, y en ello estamos, de convertirnos en comunidad de Aprendizaje,
como modelo Unico de centro especifico que lleva a cabo este proyecto.
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3.4 Innovacion

Por la definicion de estos cuatro niveles tras la revision de otras posibilidades, no encontraba-
mos nada que se ajustara a cualquier actividad de la persona, ya sea educativa, de ocio, laboral, etc.
teniendo en cuenta los contextos y los posibles apoyos necesarios. Nos ha ayudado a generar fichas
de cada contexto que ayudan a planificar y mejorar los objetivos de inclusion de cada usuario.

El intento de creacién de un cuestionario que mida las actividades y otro que mida los niveles
de inclusién de cada usuario.

La implicacion transversal de la Inclusion en todos los aspectos de la entidad, marcando nuestro
estilo, misién y vision.

4. PROYECCION DE LA BUENA PRACTICA

Hasta ahora, nuestra herramienta se basaba en definiciones y percepciones de los profesio-
nales sobre los niveles de inclusion de cada actividad. Con este trabajo queremos dar el paso de ge-
nerar una herramienta que controle esos factores subjetivos y nos ayude a seleccionar el nivel de
inclusién conforme a datos objetivos que hemos ido detectando que se dan en las diferentes actividades
y contextos. Por ejemplo, como se indicaba en los resultados, sabemos cuéles son las actividades que
generan niveles de relaciones significativas, ¢ por qué? ;qué caracteristicas tienen en comin?, algunas
pistas podemos seguir, como que al ser periodicas y estables en el tiempo, el contacto de los mismos
alumnos con las mismas personas esta garantizado, por lo tanto el mayor conocimiento de uno con
respecto al otro, su forma de ser, de comunicarse, lo que le gusta o le molesta, es méas probable. Asi
mismo nos planteamos la necesidad de incluir la propia perspectiva de la persona con TEA sobre su
proceso de inclusion, tomandola asi como una medida de eficacia de la intervencion.

Todas estas cuestiones que permiten la mejora continua de los objetivos mas la formacion y
especializacion de los profesionales implicados, aseguran la continuidad de la préctica.

Para terminar, no queremos olvidar que este trabajo surge con la finalidad de saber cuél era la
situacién de la dimension de inclusién de las personas con TEA en una asociacién, exclusivamente
para llevar a cabo acciones que la mejoraran. De ese pequefio objetivo se nos abre un contenido
enorme de acciones a llevar a cabo y del que esto es sdlo el principio. Otra de las conclusiones que
sacamos es que los estudios deben tener un rigor metodologico y cientifico, por ello, estamos aumen-
tando nuestras relaciones con la Universidad de Sevilla para la validacién de items de la siguiente re-
vision del cuestionario y poder llevar a cabo una herramienta mejor, que pueda servir para mejorar la
Calidad de Vida de muchas mas personas, una vez desarrollemos el procedimiento completo, con me-
diciones comparadas por afios y en entidades diferentes.

La Buena Practica nos ha llevado a reflexionar atin mas sobre acciones diferentes que podemos
llevar a cabo como profesionales pero sobre todo al cambio cultural del compartir, a la cultura de la
medicion, de tener en cuenta que si no tienes datos de lo que haces o de lo que opinas es como si no
existiera.

Sumando estas dos ultimas reflexiones nos sale la mejora continua, conforme tienes datos,
buenas herramientas y una cultura de trabajar en equipo, las ideas se multiplican, apoyadas en la
fuerza de los datos, y surgen ideas como el Cuestionario para Nivel de Inclusidn de las Personas con
TEA, que, colaborando con la Universidad y lo que podemos aportar entidades (profesionales, personas
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con TEAy familias), pueden llegar a convertirse en una herramienta no ya tan interna, y si més util a
otras realidades en otras entidades, profesionales o personas con TEAy sus familias.

Nuestro Centro Integral de Recursos se caracteriza por la gestion del conocimiento compartido,
del aprendizaje en red y la disposicion al trabajo en equipo con otros profesionales y/o entidades por
lo que estariamos encantados de compartir nuestro proceso de aprendizaje con quién lo quiera.
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6. ANEXOS

Cuestionario de Inclusién

En primer lugar seleccione el alumno sobre el que deseo aportar datos de inclusion.

A continuacién selecciono el nivel de inclusién sobre el que voy a dar datos. Para ello tomo como
documento de consulta el documento Marco sobre qué es la Inclusion en Autismo Sevilla.

Por cada nivel de inclusién debo hacer un cuestionario. El tiempo lo tendré en cuenta en horas
semanales en aquellas actividades ordinarias (aquellas que se realizan de forma periddica) o bien

en horas y minutos totales en aquellas actividades extraordinarias (que se realizan de forma puntual
en funcion de oportunidades).

La persona que rellene el cuestionario debe ser aquella que acomparie al alumno a las actividades
inclusivas.

*Obligatorio

1. Direccion de correo electronico *
2. ALUMNO *

Seleccione:

AAA

BBB

CCC

DDD

EEE

3. NIVEL DE INCLUSION
Selecciones:

Nivel 1 Presencia

Nivel 2 Participacion

Nivel 3 Relaciones significativas
Nivel 4 Contribucion

Actividades Ordinarias o regulares

4. Actividad ordinaria 1

5. Descripcion

6. Horas

Ejemplo: 4:03:32 (4 horas, 3 minutos, 32 sequndos)
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7. Actividad ordinaria 2

8. Descripcion

g. Horas

Ejemplo: 4:03:32 (4 horas, 3 minutos, 32 segundos)

10. Actividad ordinaria 3

11. Descripcion

12. Horas

Ejemplo: 4:03:32 (4 horas, 3 minutos, 32 sequndos)

13. Actividad ordinaria 4

14. Descripcion

15. Horas

Ejemplo: 4:03:32 (4 horas, 3 minutos, 32 sequndos)
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Actividades extraordinarias

16. Actividad extraordinaria 1

17. Descripcion

18. Horas

Ejemplo: 4:03:32 (4 horas, 3 minutos, 32 sequndos)

19. Actividad extraordinaria 2

20. Descripcion

21. Horas

Ejemplo: 4:03:32 (4 horas, 3 minutos, 32 segundos)

22. Actividad extraordinaria 3

23. Descripcion

24. Horas

Ejemplo: 4:03:32 (4 horas, 3 minutos, 32 segundos)

25. Actividad extraordinaria 4
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26. Descripcion

27. Horas

Ejemplo: 4:03:32 (4 horas, 3 minutos, 32 sequndos)
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SekaCafe.

‘Se trabaja de pie
S
‘Se mancha al realizar la
tarea
Ejecucion de las tareas.
El ritmo de trabajo es
El ritmo de trabajo es
lento

Hay tiempos de espera
Las tareas varian

mismas.

TAREA (Comenta brevemente en qué consiste la tarea)

Dos tareas, por un lado mantaje de cajas y do de cpsulas de café en las cajas. Por otro lado , montaje de cajas y envasado de
sobres de azucar.
ATENER EN CUENTA ...

Hay maguinaria circulando por |a nave que puede resultar peligrosa y hay que estar atentos
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1. INTRODUCCION

Los Trastornos del Espectro Autista (TEA) engloban un conjunto heterogéneo de trastornos del
neurodesarrollo, actual foco de interés médico y mediatico por el aumento en el niumero de diagnésticos
de este trastorno, que ademas tiene una importante discapacidad asociada. No sabemos con seguridad
el nimero de casos que existen en Espafia, ya que no contamos con estudios fiables a nivel poblacional,
ni censos oficiales. Lo que si sabemos es que en los Ultimos afios se ha constatado un aumento con-
siderable de los casos detectados. Las cifras de estudios epidemioldgicos realizados en Europa apuntan
una prevalencia de aproximadamente 1 caso de TEA por cada 100 nacimientos (Autism-Europe aisbl
2015). En estudios recientes realizados en EEUU- CDC, 2012- los datos son de 1 por cada 88.

Ante estos datos, en los ultimos afios se han incrementado los recursos destinados a la mejora
asistencial de las personas con TEA. En Catalufia, esta estrategia se traduce en la creacion de las Uni-
dades Funcionales de TEA, que tienen como objetivo mejorar la coordinacién entre los departamentos
de sanidad, educacién y asuntos sociales (Guia clinica 2009) para hacer mas eficiente e integrada la
atencion a las personas con autismo en el periodo infanto-juvenil. Sin embargo, el TEA no desaparece
en la edad adulta, afectando al individuo en todo el ciclo vital con diferente repercusion segun las ne-
cesidades de cada periodo, y estas mejoras en el ambito infanto-juvenil no se han trasladado a los dis-
positivos de atencién para adultos. El nimero de diagnésticos de TEA en nifios convierte en una
urgencia ineludible la prevision de tratamiento y seguimiento para un aumento de la demanda y las ne-
cesidades de los adultos que requeriran seguimiento. Esta mejora en el diagnostico, pero también el
aumento de la esperanza de vida y la desinstitucionalizacién hacen evidente la necesidad de programas
especificos en la vida adulta, que sean también multidisciplinares y en coordinacién con diferentes dis-
positivos (sistemas educativos, bienestar social).

En este contexto, y para cubrir estas demandas, se cre6 la iniciativa TAVA (programa de tran-
sicion de personas con autismo a la vida adulta), que describimos en la presente propuesta. El proyecto
se enmarca en el ambito de la atencion a la salud mental de las personas con TEA en los servicios sa-
nitarios del sistema publico y tiene como objetivo crear un programa especializado para atender a per-
sonas adultas con TEA que mejore su funcionalidad en diferentes ambitos (autonomia, sanitario, laboral,
familiar, relacional incluyendo sexo-afectividad), traduciéndose en una mejor calidad de vida, mejor
adaptacion del y al entorno, menor sobrecarga de los cuidadores, asi como un menor coste econdmico
para la sociedad.

El programa TAVA se inicié en noviembre de 2016, con la creacion de un equipo multidisciplinar
de profesionales con interés en la atencion a personas con TEA'y con el objetivo de disefiar un modelo
de atencion especializada para atender las necesidades de este colectivo en la edad adulta, sin que
haya ningtin modelo previo o guia clinica para la creacion de tal dispositivo. Cabe destacar que el ser-
vicio de salud mental del Hospital Parc Tauli de Sabadell (Barcelona) tiene la particular caracteristica
de incluir un amplio abanico de dispositivos que dan atencion a personas en todo su ciclo vital: desde
el CDIAP (centro de diagnostico, intervencion y atencion precoz en edades 0-5 afios), pasando por el
servicio de Salud Mental infanto-juvenil (que engloba tanto el dispositivo de consultas externas, CSMIJ
-Centro de Salud Mental infanto-juvenil-, como los dispositivos de hospitalizacién total y parcial -hospital
de dia- de adolescentes), el servicio de Salud Mental de adultos (consultas externas en CSMA -Centro
de Salud Mental de adultos-, unidad de hospitalizacién de patologia aguda y hospital de dia) y hasta
dispositivos especificos de psicogeriatria. Este marco nos permitié crear una primera fase de atencion
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a personas con TEA, creando un programa centrado en la transicién a la vida adulta, en este caso, en
el paso de los dispositivos de atencién infanto-juvenil a la atencién adulta. Después de una primera
fase de disefio de un protocolo clinico y la manera de poderlo evaluar, en marzo de 2017 se inicié el
seguimiento de las primeras personas con TEA dentro del programa TAVA.

2. DESCRIPCION DE LA BUENA PRACTICA

2.1 Antecedentes

Como exponiamos en el punto anterior, el TEA afecta a la persona en todo el ciclo vital con di-
ferente repercusion segun las necesidades de cada periodo. El nimero de personas con TEA que aten-
demos en el servicio de salud mental infanto-juvenil ha aumentado progresivamente en los Ultimos 10
afios y esta aumentando también el nimero de adultos con TEA que atendemos en el servicio de salud
mental de adultos. Hoy en dia sabemos que la prevalencia de TEA en esta edad adulta es similar a la
existente en poblacion infanto-juvenil (Brugha 2011). Adn asi, nos encontramos que el nimero de adul-
tos con TEA atendidos en los servicios de adultos en la sanidad publica sigue siendo mucho menor al
esperable por la prevalencia conocida de TEA. Esto puede ser debido a la necesidad de estas personas
de acudir a servicios privados 0 a asociaciones, pero también a su desvinculacion de todo soporte. En
estalinea, en la actualidad, la vinculacién de las personas con autismo a los servicios de Salud Mental
de adultos es un nuevo indicador valorado por el Departamento de Salud de Catalufia.

En la vida adulta aumenta, por otra parte, el riesgo de padecer trastornos mentales asociados,
existiendo asi una elevada comorbilidad que se vera modulada por las caracteristicas nucleares del
TEA. Ademas el momento de transicion a la vida adulta es una etapa de vulnerabilidad por los retos
que comporta (posible inicio de la vida laboral, cambio en las relaciones con los demas, que pasan a
ser adultas, cambios en la sexo-afectividad,...), pudiendo requerir un abordaje concreto y mas inten-
sivo. Teniendo en cuenta lo expuesto, se hace nuevamente patente la necesidad de programas es-
pecializados en la edad adulta.

El abordaje no especializado puede ser un motivo de los datos poco optimistas de calidad de
vida en las personas adultas con TEA (National Collaborating Centre or Mental Health commissioned
by the National Institute for Clinical Excellence, 2004); por ejemplo, incluso en el grupo de pacientes
con capacidad intelectual conservada, hasta un 25% no tienen actividades diarias de ningun tipo, tie-
nen vidas en aislamiento y poco productivas (Cederlund et al., 2008; Howlin et al., 2004; Taylor and
Seltzer, 2011).

Otro de los déficits existentes en la sanidad publica es la poca formacion de los psiquiatras y
psicologos que atienden personas adultas con TEA. Las recomendaciones de los expertos y de las
guias clinicas (ex: NICE(National Collaborating Centre or Mental Health commissioned by the National
Institute for Clinical Excellence, 2004)) son de diagnéstico y seguimiento por equipos especializados
y multidisciplinares, que puedan ofrecer un tratamiento personalizado y asegurar la intervencién psi-
cosocial. A pesar de todo esto, no tenemos constancia de ningun protocolo sanitario en la red publica
estatal especifico para adultos con TEA.

No disponemos en la actualidad de iniciativas de servicios sanitarios publicos de salud mental
en nuestra zona que estén realizando programas especificos y multidisciplinares para atender a per-
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sonas adultas con TEA. En este sentido, el programa se ha disefiado basandonos en la limitada bi-
bliografia disponible, en la experiencia del equipo en atencion a personas adultas con trastornos men-
tales, en la interaccién con las asociaciones de familias de la zona y con los recursos locales de
insercion laboral (Specialisterne, Servicio de Insercién Laboral para personas con Trastorno Mental
(SIL-TM ubicado en Vapor Llonch). De manera paralela se han estudiado modelos de éxito en la aten-
cion a personas adultas con TEA, como Gautena, y se prevé aprovechar su experiencia para incor-
porar iniciativas que mejoren el programa.

2.2. Dificultades detectadas

Expuestas las dificultades detectadas para la atencién habitual en los servicios de adultos de
la red publica, pasamos a exponer dificultades que nos hemos encontrado al aplicar el programa que
presentamos.

El programa nace con escasos recursos: profesionales, materiales y de infraestructura. Los
profesionales disponen de pocas horas dentro de su actividad habitual en el hospital.

Ademas, la incorporacion de personas adultas con TEA al programa, durante este afio y medio,
ha sido inferior al esperado teniendo en cuenta la incidencia de TEA en nuestra poblacion. Posiblemente
esto es debido a problemas diagnésticos en esta edad (una alta proporcion de diagnésticos de TEAen
el servicio de Salud Mental infanto-juvenil es en menores de 15 afios). La prevision es que en los pro-
ximos afios se produzca un aumento exponencial en las derivaciones.

Por otro lado, se han hecho evidentes dificultades de coordinacion entre los diferentes agentes,
sobre todo con los recursos externos, debido a la atencion segmentada que existe en nuestro entorno.

2.3 Objetivos

Se ha creado un programa especializado para atender a las personas adultas con TEA en el
servicio de salud mental del Hospital Parc Tauli de Sabadell, en especial, en la etapa de transicion a la
vida adulta, con los objetivos:

Principal:

— Alcanzar mayor satisfaccion y calidad de vida de las personas con TEA atendidas en CSMA
y sus familias.

Secundarios:

— Lograr una mayor adecuacion y especializacion del servicio de atencién a la salud mental
de adultos con TEA.

— Conseguir una menor desvinculacion de los Servicios Sanitarios.

— Mejorar la sensibilidad de los profesionales sanitarios en general hacia las persones con
Trastornos del Espectro Autista.

— Contribuir a la equidad social trabajando para la inclusion social de las personas con TEA.

— Ayudar a alcanzar las mejoras propuestas en el Plan de Atencidn Integral del Autismo de los
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Departamentos de Salud, Educacion y Bienestar Social (2009).
— Contribuir a los criterios de Excelencia del Hospital.

— Facilitar y ampliar la investigacion en el Trastorno del Espectro Autista en la etapa adulta.

2.4 Equipo de trabajo

El equipo es en esencia multidisciplinar y dentro del mismo servicio incorpora profesionales de
disciplinas diferentes (enfermeria, trabajo social, psiquiatria, neuropediatria, psicologia y personal de
investigacion), pues uno de los pilares de calidad del proyecto es la eficiencia en la coordinacién de
los recursos para cada paciente. Un total de diez profesionales de dispositivos de adultos e infanto-ju-
venil con amplia trayectoria en sus ambitos:

e [sabel Parra: coordinadora del programa TAVA, psiquiatra de adultos.
e Esther Via: coordinadora de investigacion, psiquiatra infanto-juvenil.
e Aida Palacin: médico residente de tercer afio de psiquiatria.

e Sonia Membrives: psicologa clinica de adultos.

e Angélica Garcia: psicéloga clinica de adultos.

e Ruth Mufoz: trabajadora social salud mental adultos.

e Marta Llorens: psiquiatra infanto-juvenil.

e Eulalia Piera: psicdloga infanto-juvenil.

e Montserrat Garcia Puig: neuropediatra.

e Montserrat Pamias; coordinadora CSMIJ, psiquiatra infanto-juvenil

e José Antonio Monreal: coordinador CSMA, psiquiatra adultos.

2.5 Procedimiento seguido en el desarrollo de la Buena Practica

El proyecto se inicid en noviembre de 2016. Inicialmente se cred un grupo multidisciplinar de
profesionales con interés en la atencion a personas con TEA, con el objetivo de disefiar un modelo de
atencion especializada para atender las necesidades de este colectivo en la edad adulta y con el reto
de no tener modelos de referencia. Se disefié un protocolo clinico y la manera de poder evaluar su
efectividad.

Los primeros meses se dedicaron a la busqueda bibliografica, a definir los objetivos clinicos y
los recursos de los que disponiamos, calculo de las derivaciones por afio, crear un circuito asistencial
que incluyera un protocolo de derivacion y un programa estructurado de atencion. Se definieron las
responsabilidades de los diferentes miembros del equipo, los objetivos, las vias de evaluacion, el plan
de formacion de los integrantes y el cronograma.

En marzo del 2017 se empieza a dar atencion a adultos jovenes (18-21 afios) con TEA dentro
del programa TAVA.
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Durante estos meses se ha trabajado para conseguir una buena coordinacion con el servicio
de psiquiatria infanto-juvenil, las derivaciones se han protocolizado, existe un registro exhaustivo de
los casos y condiciones de los usuarios que se derivan y se han realizado evaluaciones basales de los
pacientes para poder valorar la efectividad del programa. Los miembros del equipo han realizado dife-
rentes formaciones y se han presentado varias sesiones clinicas y bibliogréficas en referencia a as-
pectos relacionados con el proyecto.

Organizacion del programa:

La intervencion se realiza durante 2 afios, para atender el periodo de transicion a la vida adulta,
es individualizada y con 2 lineas de abordaje psiquiatrico/psicolégico/social:

1) Linea TAVA-1: Atencion a personas con coeficiente intelectual verbal y manipulativo >70,
evaluados con test de inteligencia Wechsler (WAIS (Wechsler, 2008), vocabulario y disefio de cubos)
y con capacidad comunicativa suficiente para participar en psicoterapia grupal: abordaje basado en
terapia grupal, con los siguientes madulos: psicoeducacion del trastorno y de psicofarmacos, recono-
cimiento emocional, habilidades sociales basado en el modelo PEERS (McVey et al., 2016), modelos
de terapia cognitivo-conductual (TCC) en TEA para el abordaje de la ansiedad, clinica depresiva y
aspectos relacionados con la sexo-afectividad. Incluye un total de 13 sesiones de 1,5 horas sema-
nales de duracién y se incluyen entre 6-8 personas por grupo. L as sesiones 1, 6 y 12 se comple-
mentan con 60 minutos de abordaje con familiares o cuidadores para favorecer la aplicacion en el
entorno socio-familiar de las estrategias desarrolladas en el grupo. Las sesiones complementarias
tienen el objetivo de empoderar a los familiares en el soporte al paciente, a través de mejorar la com-
prension del TEA y dar pautas y recomendaciones para abordar las dificultades. Las familias tienen
un papel protagonista en la capacidad de alargar las oportunidades de intervencion en cualquier mo-
mento de la vida diaria de las personas con TEA. Ademas, existe evidencia cientifica para la inclusion
de los cuidadores en la intervencion de las personas con TEA, hecho evidenciado en las guias clinicas
(NICE, 2004).

2) Linea TAVA-2: Atencién a personas con coeficiente intelectual verbal y manipulativo <70,
con dificultades comunicativas o conductuales que limiten la participacion grupal, importante comorbi-
lidad o grado de disfuncionalidad: Se realizara intervencion terapéutica individual, intensiva (frecuencia
minima 1 cada 2 semanas pero adaptada a las necesidades de la persona). Seguimiento psiquiatrico,
psicoldgico, por trabajo social y enfermeria. Se hara un trabajo integrado con los centros de vinculacion
laboral y las actividades vinculadas de asociaciones de familiares con autismo.

La duracién méxima del seguimiento seré de dos afios; al finalizar, los pacientes mantendran
seguimiento habitual en el Centro de Salud Mental de Adultos (CSMA).

También se pretende iniciar grupos familiares de soporte, que seran moderados y dinamizados
por la trabajadora social del equipo. Los grupos seran abiertos y mensuales. Es necesario tener en
cuenta que los familiares de personas con TEA estan sometidos a elevados niveles de estrés, més
que familiares de otras personas con discapacidad. Es imprescindible su formacion sobre el trastorno,
pero también el acompafiamiento y soporte, asi como dar la oportunidad de compartir experiencias
con otras personas en situaciones similares.

Para evaluar el impacto y la utilidad del programa se realizard un ensayo clinico aleatorizado
con grupo control. El grupo control mantendra el seguimiento habitual en el Centro de Salud Mental de
Adultos. Se desea evaluar la utilidad del programa y el impacto entre las personas adultas con TEAy
sus familias, midiendo sobretodo aspectos relacionados con la satisfaccién con el programa, la calidad
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de vida y la funcionalidad. Si se comprueba un efecto positivo de la intervencion, el estudio finalizara
y el programa se abrird a todas las personas adultas con TEA .

El equipo hace reuniones clinico-organizativas semanales: traspaso de nuevos casos, decisio-
nes terapéuticas, seguimiento de casos incluidos. Uno de los requisitos incluidos en el programa es
que el tiempo de derivacion desde el dispositivo infanto-juvenil al programa TAVA sea menor de 2 se-
manas.

Ademas, el grupo de trabajo actua en coordinacién con el SIL-TM, ubicado en Vapor Llonch-
Sabadell, sede de promocidn econdmica del ayuntamiento, para sensibilizar y facilitar la formacion y la
adaptacion de los pacientes con TEA en el entorno laboral. El objetivo de futuro es ampliar esta sensi-
bilizacién en otras empresas o dispositivos que puedan facilitar la integracion laboral de los pacientes.

Finalmente, el plan de formacion del equipo incluye estar actualizado sobre los nuevos métodos
terapéuticos con evidencia cientifica, la planificacion centrada en la persona y la inclusién social, por
lo que se priorizan formaciones sobre soporte conductual positivo y autodeterminacion, asi como la
coordinacién con asociaciones de familiares y entidades sociales que trabajan con este objetivo.

3. EVALUACION DEL IMPACTO O RESULTADOS

3.1 Procedimiento de evaluacion

Medir el impacto del programa sobre la persona con TEAy su entorno es un objetivo primordial.
Poder generalizar el programa y, sobre todo, justificar la necesidad de recursos para mantenerlo y am-
pliarlo, requiere demostrar su utilidad y necesidad. Para ello se mediran parametros de funcionalidad,
calidad de vida de la persona con TEA, situacion de sobrecarga de la familia y satisfacciéon de todos
ellos. También se mediran posibles cambios en los sintomas propios de los TEA. La medida se realizara
de manera cuantitativa con diferentes escalas que se detallan a continuacién y que seran administradas
en 2 ocasiones: basal y a los 24 meses, excepto*:

1) Para todas las personas con TEA (TAVAy grupo control):
— Calidad de vida; WHOQOL-BREF (Skevington et al., 2004)
— Funcionalidad y necesidad de ayuda: CAN-R (Slade 1999)
— Sintomas sociales: SRS (Frazier et al., 2014)

— Satisfaccion de los chicos/as y familiares: CSQ (Roberts R, 1983) (*no tiene administracion
basal)

— Sobrecarga del cuidador; Zarit (“Burden Interview,” n.d.; Zarit et al., 1980)
2) Para las personas con bajas necesidades de soporte (TAVA'y grupo control):

— Generales: AAA15 (Baron-Cohen et al.,2000), adaptacion al espafiol de la escala RAADS-
R (Ritvo et al, 2011)

— Sintomas depresivos y ansiedad: BDI (Beck et al, 1988), BAI (Beck et al, 1961)
— Sintomas obsesivos: OCI-R (Foa et al, 2002)
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— Sintomas de Fobia social: SPIN (Conner et al, 2000)
— Autodeterminacion: ARC’s self determination scale (Wehmeyer, 1995).

La experiencia se evaluard comparando el grupo de personas en seguimiento en el programa
clinico especializado en TEA en comparacién con pacientes con seguimiento habitual en CSMA, en
medidas: clinicas (escalas especificas de sintomas); de calidad de vida, funcionalidad, sobrecarga del
cuidador y satisfaccion con el programa; laboral (vinculacién laboral); asistenciales (asistencia a visitas,
numero y dias ingresos, asistencia a urgencias, consumo de tratamientos).

Aplicabilidad: En caso que se obtengan resultados positivos, se mejorara la calidad de la
asistencia a las personas con TEA. También se ampliara el programa para dar cabida a las personas
con TEA en todo su ciclo vital y se elaborara una guia clinica. Se pretende que sea una iniciativa
pionera que sea potencialmente trasladable a otros centros de salud mental del sector publico. Se
quiere también aumentar la sensibilidad y comprension del TEA por parte de otros profesionales sa-
nitarios, asi como mejorar la calidad de los recursos laborales y de ocio destinados a trastornos
mentales.

3.2 Resultados obtenidos

Desde el inicio del programa, se ha realizado el traspaso de 24 personas con TEA procedentes
del Centro de Salud Mental Infanto-Juvenil (CSMIJ) del Hospital Parc Tauli, de los cuales 12 se han
incorporado al grupo activo de intervencion (9 chicos y 3 chicas, edad media 18.8 afios) y 12 son con-
troles que realizan el seguimiento habitual en el CSMA (9 chicos y 3 chicas, edad media 18.2 afios).
Existen 4 personas con discapacidad intelectual (3 dentro del programa TAVAYy 1 en el grupo control).
De los 12 pacientes activos en TAVA: 4 han realizado intervencién grupal, 5 son candidatos para el
proximo grupo, 3 realizan intervencion individual. Actualmente hay 6 pacientes pendientes de traspaso
antes de finalizar setiembre.

Se ha logrado iniciar el programa con satisfaccion por parte de los profesionales del grupo y
de profesionales de CSMIJ y CSMA. Uno de los datos que ha llamado nuestra atencion es el menor
numero de derivaciones desde los servicios de atencion infanto-juvenil en relacion a lo esperado segun
datos preliminares. Hemos identificado un nimero especialmente bajo de derivaciones de personas
con TEA con altas necesidades de soporte. Si bien estos datos son inicialmente subjetivos (requeriran
un analisis de datos), nos ha permitido revisar algunas deficiencias en el seguimiento en el CSMIJ po-
niendo en evidencia algunas dificultades en la atencion de personas con altas necesidades de soporte
en la red publica. En este sentido, se han realizado propuestas para mejorar la vinculacion y atencion
de estos casos en nuestro hospital. También se han realizado sesiones para dar a conocer el programa
a otros profesionales y asi facilitar la derivacion.

Se han mantenido los estandares de seguimiento propuestos en el protocolo. Los primeros re-
sultados sobre la eficacia del programa se analizaran cuando el nimero de personas adultas con TEA
atendidas en el programa y en el grupo control sea de alrededor 50.

Los profesionales del equipo han realizado diferentes formaciones en soporte conductual po-
sitivo, mejora de las habilidades sociales y comunicativas, TEACCH, PECS, modelos de intervencion
centradas en la persona, instrumentos diagndsticos (ADOS-2, ADI-R) y aspectos de sexo-afectividad
en el TEA.
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Durante este periodo desde el inicio del programa, se han mantenido reuniones de coordinacion
con escuelas ordinarias, centros de educacion especial, asociaciones de familias, centros de promocién
de la insercion laboral, centros especiales de trabajo y talleres ocupacionales.

Una vez se obtengan resultados sobre los efectos de la intervencion, e incluso de qué tipo de
pacientes se pueden beneficiar mas de la misma, se prevé que este trabajo pueda quedar plasmado
en una guia clinica de intervencion para las personas adultas con TEA

3.3 Impacto de la Buena Practica

Se prevé que este modelo multidisciplinar, especializado y basado en la evidencia cientifica y
los principios de la planificacion centrada en la persona repercute en una mayor funcionalidad, con
menos necesidades de soporte y sobretodo mayor calidad de vida de las personas con TEAy de sus
familias. También se prevé un cambio de modelo en los dispositivos asistenciales de la red publica, y
en el manejo de los propios profesionales.

3.4 Innovacion

Es una experiencia inherentemente innovadora, puesto que no existen programas similares en
otros servicios de Salud Mental publicos de nuestro entorno. Los Ultimos afios ha existido un aumento
exponencial de casos diagnosticados. Ha mejorado la formacion y sensibilidad de los profesionales de
Salud Mental para hacer una correcta deteccion pero alin no existen programas especificos para su
abordaje en la etapa adulta.

Existe muy poca bibliografia sobre intervenciones efectivas en personas con TEA adultas pero
los expertos alertan que el momento de traspaso a la vida adulta es un periodo de riesgo para estas
personas.

La metodologia de trabajo del programa se basa en los principios de la inclusién social, la pla-
nificacion centrada en la persona y la autodeterminacion. No se plantea Ginicamente el objetivo de re-
ducir las limitaciones a través de desarrollar las competencias de las persones con TEA sino también
conseguir que tengan una vida plena con propositos y capacidad de actuar en su proyecto vital. Esto
implica un enfoque diferente por parte de los profesionales sanitarios, adquiriendo una vision de respeto
y dignidad hacia las personas con discapacidad y huyendo de los modelos tradicionales paternalistas
que buscaban la institucionalizacion.

El programa ha despertado el interés de los medios de comunicacién locales por resultar inno-
vador y muy necesario ante la realidad que encontramos en el caso del TEA.

4. PROYECCION DE LA BUENA PRACTICA

La atencion a las personas con autismo y sus familias es una prioridad en el servicio de salud
mental de nuestro hospital, objetivado por la participacion del centro en diversas iniciativas. La direccion
del servicio de Salud Mental del Hospital Parc Tauli de Sabadell ha demostrado un compromiso con el
objetivo de mejorar y especializar la atencidn a personas con TEA, lo que garantiza la continuidad de
esta practica, que gracias al planteamiento en forma de ensayo nos permitira valorar también su validez
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y aportacion e ir realizando los cambios necesarios para mejorarlo. Los resultados de la evaluacién
del programa esperemos que indiquen qué estrategias son las mas beneficiosas.

Desde que se inici6 el proyecto hemos contactado con otros servicios cercanos al nuestro en
el que hay interés por conocer el programa TAVAy poder desarrollarlo en otros centros de la red publica
de Catalufia. El programa seria facilmente ampliable a otros CSMA, puesto que el programa TAVA se
ha sido ideado por profesionales de este ambito, que tienen un profundo conocimiento de las caracte-
risticas propias de estos dispositivos.

El siguiente objetivo es tener una estructura sélida en nuestro centro, que aporte resultados
positivos sobre su efectividad y posiblemente definir las estrategias mas beneficiosas en funcion de
cada usuario, haciéndolos mas participes junto a sus familias, en la adecuacién del programa a sus
necesidades reales. Una vez superado este punto, la ambicidn del proyecto seria ampliar la atencion
alo largo de todo el ciclo vital de la persona con TEA'y construir un marco suprasectorial.

5. REFERENCIAS

American Psychiatric Association, 2013. Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders.
Fifth Edition. DSM 5. Arlington, VA: American Psychiatric Association.

Autism Diagnostic Observation Schedule: ADOS-2, 2012. Western Psychological Services.

Baron-Cohen, S., Wheelwright, S., Robinson, J., Woodbury-Smith, M., 2005. The Adult Asperger
Assessment (AAA): a diagnostic method. J. Autism Dev. Disord. 35, 807-19. doi:10.1007/s10803- 005-
0026-5

Beck, A.T., Epstein, N., Brown, G., Steer, R.A., 1988. An inventory for measuring clinical anxiety:
psychometric properties. J. Consult. Clin. Psychol. 56, 893-7.

BECK, A.T., WARD, C.H., MENDELSON, M., MOCK, J., ERBAUGH, J., 1961. An inventory for
measuring depression. Arch. Gen. Psychiatry 4, 561-571.

Burden Interview, n.d.

Cederlund, M., Hagberg, B., Billstedt, E., Gillberg, I.C., Gillberg, C., 2008. Asperger syndrome
and autism: a comparative longitudinal follow-up study more than 5 years after original diagnosis. J.
Autism Dev. Disord. 38, 72-85. doi:10.1007/s10803-007-0364-6

Cocks, K., Torgerson, D.J., 2013. Sample size calculations for pilot randomized trials: A confi-
dence interval approach. J. Clin. Epidemiol. 66, 197-201.

Foa, E.B., Huppert, J.D., Leiberg, S., Langner, R., Kichic, R., Hajcak, G., Salkovskis, P.M., 2002.
The Obsessive-Compulsive Inventory: development and validation of a short version. Psychol. Assess.
14, 485-496.

Frazier, TW., Ratliff, K.R., Gruber, C., Zhang, Y., Law, P.A., Constantino, J.N., 2014. Confirmatory
factor analytic structure and measurement invariance of quantitative autistic traits measured by the
social responsiveness scale-2. Autism 18, 31-44. doi:10.1177/1362361313500382

Freitag, C.M., Jensen, K., Elsuni, L., Sachse, M., Herpertz-Dahimann, B., Schulte-Ruther, M.,
Hanig, S., von Gontard, A., Poustka, L., Schad-Hansjosten, T., Wenzl, C., Sinzig, J., Taurines, R., Geil3-



120

MAaRTA LLORENS CAPDEVILA E ISABEL PARRA URIBE

ler, J., Kieser, M., Cholemkery, H., 2016. Group-based cognitive behavioural psychotherapy for children
and adolescents with ASD: the randomized, multicentre, controlled SOSTA-net trial. J. Child Psychol.
Psychiatry. 57, 596-605. doi:10.1111/jcpp.12509

Granado de la Orden, S., Rodriguez Rieiro, C., Olmedo Lucerén, M., Chacon Garcia, A., Vigil
Escribano, D., Rodriguez Pérez, P., n.d. Disefio y validacion de un cuestionario para evaluar la satis-
faccion de los pacientes atendidos en las consultas externas de un hospital de Madrid en 2006. Rev
Esp Salud Publica.

Heinrichs, D.W., Hanlon, T.E., Carpenter, W.T., 1984. The Quality of Life Scale: an instrument
for rating the schizophrenic deficit syndrome. Schizophr. Bull. 10, 388-98.

Hesselmark, E., Plenty, S., Bejerot, S., 2014. Group cognitive behavioural therapy and group
recreational activity for adults with autism spectrum disorders: a preliminary randomized controlled trial.
Autism 18, 672-83. doi:10.1177/1362361313493681

Howlin, P., Goode, S., Hutton, J., Rutter, M., 2004. Adult outcome for children with autism. J.
Child Psychol. Psychiatry. 45, 212-29.

Lord, C., Rutter, M., Le Couteur, A., 1994. Autism Diagnostic Interview-Revised: a revised version
of a diagnostic interview for caregivers of individuals with possible pervasive developmental disorders.
J. Autism Dev. Disord. 24, 659-85.

Lugnegard, T., Hallerback, M.U., Gillberg, C., n.d. Psychiatric comorbidity in young adults with
a clinical diagnosis of Asperger syndrome. Res. Dev. Disabil. 32, 1910-7. doi:10.1016/}.ridd.2011.03.025

McVey, A.J., Dolan, B.K., Willar, K.S., Pleiss, S., Karst, J.S., Casnar, C.L., Caiozzo, C., Vogt,
E.M., Gordon, N.S., Van Hecke, A.V., 2016. A Replication and Extension of the PEERS® for Young
Adults Social Skills Intervention: Examining Effects on Social Skills and Social Anxiety in Young Adults
with Autism Spectrum Disorder. J. Autism Dev. Disord. doi:10.1007/s10803-016-2911-5

Monle6n-Getino, T., Barnadas-Molins, A., Roset-Gamisans, M., 2009. Disefios secuenciales y
analisis intermedio en la investigacion clinica: tamafio frente a dificultad. Med. Clin. (Barc). 132, 437-
442. doi:10.1016/j.medcli.2008.06.011

National Collaborating Centre or Mental Health commissioned by the National Institute for Cli-
nical Excellence, 2004. National Clinical Practice Guideline Number CG9 (NICE Guidelines).

Polyak, A., Kubina, R.M., Girirajan, S., 2015. Comorbidity of intellectual disability confounds as-
certainment of autism: implications for genetic diagnosis. Am. J. Med. Genet. B. Neuropsychiatr. Genet.
168, 600-8. doi:10.1002/ajmg.b.32338

Saemundsen, E., Magnusson, P., Georgsdattir, I., Egilsson, E., Rafnsson, V., 2013. Prevalence
of autism spectrum disorders in an Icelandic birth cohort. BMJ Open 3. doi:10.1136/bmjopen-2013-
002748

Taylor, J.L., Seltzer, M.M., 2011. Employment and post-secondary educational activities for
young adults with autism spectrum disorders during the transition to adulthood. J. Autism Dev. Disord.
41, 566-74. doi:10.1007/s10803-010-1070-3

Verdugo, M., ibafiez, A., Arias, B., 2007. La escala de intensidad de apoyos (SIS), adaptacion
inicial al contexto espafiol y analisis de sus propiedades psicométricas. SigloCero 38, 5-16.



'PROGRAMA TAVA'": Programa de soporte a la Transicion de personas con Autismo a la Vida Adulta 121

Wechsler, D., 2008. Wechsler Adult Intelligence Scale—Fourth Edition (WAIS-1V). San Antonio,
TX: Pearson Assessment.

Zarit, S.H., Reever, K.E., Bach-Peterson, J., 1980. Relatives of the impaired elderly: correlates
of feelings of burden. Gerontologist 20, 649-55.



	presentacion-libro2018
	premioINVESTIGACION2018
	accesitINVESTIGACION2018
	MENCION2018
	accesitBBPP2018
	accesitBBPP2018-02
	Página en blanco
	Página en blanco
	Página en blanco
	Página en blanco



