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INTRODUCCION

Las perspectivas de los padres y profesionales acerca de los servicios de deteccion, diagnostico e
intervencion temprana del trastorno del espectro autista (TEA) desempenan un papel
fundamental en la orientacion de la mejora de dichos servicios, pero ambos puntos de vista rara
vez se han considerado conjuntamente.

OBJETIVOS

El objetivo de este estudio es comprender las opiniones y perspectivas de la comunidad de
autismo (familias y profesionales) sobre |la deteccion, el diagnodstico y los servicios de intervencion
temprana para nifos pequenos con TEA (0-9 anos).

METODOS

Se llevaron a cabo veinte grupos focales en 10 paises europeos en el marco de la red de trastornos del espectro autista en la Union
Europea (ASDEU), lo que llevd al desarrollo de dos encuestas independientes que se distribuyeron en linea entre familias con un nifio/a
con TEA y profesionales que informaron que trabajan o han trabajado con la misma poblacion de estudio en el mismo periodo de tiempo o
en anos recientes (N = 2,032). Las preguntas se dirigieron a recopilar datos especificos sobre deteccion, diagndstico e intervencion de
ninos pequenos con TEA (nivel de satisfaccion, edad de acceso, etc.). Se realizaron analisis de regresion logistica multinomial para
comparar los grupos de familiares y profesionales.

50

45

40

35

30

25

20

15

10

0-18 18-24 24-36 >3
meses meses meses meses meses meses meses meses meses meses meses meses meses meses

Edad de deteccidn

Edad de acceso a los servicios Retraso en el acceso a los servicios

80
70

60

50
40
30
20
0 I
>6 meses >6 meses >6 meses

0-18 18-32 32-46 46-60 >6 0-18 18-32 32-46 46-60 meses meses

>6 meses meses meses meses

Retraso de acceso
intervencion

Retraso de acceso
diagnostico

% Profesionales (n=786)

Retraso de acceso deteccion

Edad de diagndstico Edad de intervencion

W % Padres (n=1223) % Profesionales (n=786) B % Padres (n=1223)

DISCUSION

CONCLUSIONES

Las politicas de servicios y la investigacion futura deben centrarse en reducir los retrasos en el acceso a
notencialmente con programas especificos de deteccion temprana, y promover una

los servicios,

asdeu

Autism Spectrum Disorders in the European Union

colaboracion mas estrecha entre profesionales y familias, para asi mejorar la satisfaccion y el bienestar

de las familias y los menores.

RESULTADOS

En general, el 60,2% de los encuestados reportaron satisfaccion positiva con la deteccion, el diagnostico

v los servicios de intervencion, aunque los padres obtuvieron una puntuacion significativamente mas
negativa (4,64; escala de 1 a 7, siendo 1 extremadamente inadecuado y 7 extremadamente adecuado)

lunll

que los profesionales (4,94). Las familias informaron que los menores tenian edades mas altas en el
momento de |la deteccion y, en consecuencia, en el acceso a los servicios de diagnostico, en

comparacion con los profesionales. Las regiones europeas con un ingreso

oer capita mas bajo

reportaron retrasos mas frecuentes en el acceso a los servicios y menores niveles de satisfaccion que las

regiones con un ingreso mayor.
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Figura 1. Opinion promedio de los servicios de familiares y profesionales encuestados
por sexo: (1) proceso de deteccidon temprana, (2) proceso de diagndstico temprano,
(3) proceso de intervencidén temprana. Escala: de 1 (extremadamente inadecuado) a 7
(extremadamente adecuado), colapsado y transformado en las siguientes categorias:
negativo (de 1 a 3), neutral (4) y positivo (de 5a 7)

Diferencia entre familiares y profesionales encuestados; p <0.05

** Diferencia de sexo dentro de un grupo de encuestados; p <0.05

Aunque, en general, las familias y los profesionales expresan satisfaccién con los servicios de deteccion, diagnodstico e intervencion para ninos con TEA en sus comunidades, se observaron diferencias entre los
padres y los profesionales. Las familias comentaron que los profesionales deben tener en cuenta sus inquietudes y brindarles mas oportunidades para participar activamente en todo el proceso de deteccion,
diagnostico e intervencion. Una satisfaccion mas positiva de las familias y los profesionales se asocio con una menor edad de deteccion y diagnostico, respaldando el objetivo de la implementacion de los programas
de deteccion e iniciando la intervencion lo antes posible.
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