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EL SESGO DE GENERO EN EL DIAGNOSTICO DE MUJERES
ASPERGER Y SUS REPERCUSIONES SOCIALES.

Santos, P.; Gutiérrez, A. Universidad de Sevilla.

Desde una perspectiva histérica el diagnostico del Sindrome de Asperger ha tenido mayor prevalencia en
hombres que en mujeres, por otra parte, desde la perspectiva de la Antropologia se tratara de desmontar
y aclarar las diversas razones y por las que las mujeres son victimas de un mal diagnéstico o de un
diagnostico tardio, ademas se plantearan las repercusiones que desencadenan estos hechos. Es necesario
desmitificar muchas ideas que han sido consideradas ‘sacras’ desde el modelo médico.

Trataré de aproximarme desde una mirada antropoldgica a las razones y los modos que desencadenan el
sesgo de género en el diagnostico y las repercusiones que han tenido en la vida de las mujeres. EI método
sera etnografico y tendra lugar a través de entrevistas y relatos de vida de distintos tipos de sujetos ligados
a esta problematica, asi como mujeres asperger, mujeres con diagnostico tardio, psicélogas o madres de
mujeres autistas de la ciudad de Sevilla. De esta manera, los distintos puntos de vista ofrecen un analisis
integral del problema, presentando una vision lo mas fundamentada posible.

Se trata de una investigacion en curso, por tanto, de momento no puedo adelantarles conclusiones. Si me
gustaria afiadir que, sin duda, es necesario plantear las diferencias y el erréneo concepto de igualdad entre
hombres y mujeres. Hay que reivindicar la naturaleza distinta, y su comportamiento. Por tanto, no cabe
duda de la pertinencia de un modelo médico que se ajuste a las necesidades y a las sintomatologias de
mujeres y hombres, la cuestion es llegar a un estado completo de equidad.

Me gustaria adelantar que, a nivel antropolégico, los estudios de sesgo en el diagnostico de mujeres
asperger son casi inexistentes. Plantear esta problematica desde la antropologia, nos permite visualizar el
tema desde una perspectiva holista, es decir, el infradiagnéstico tiene lugar por razones sociales,
economicas, y de género, por tanto, deberia ser analizado en conjunto.

PALABRAS CLAVE: Antropologia, Asperger, Diagndstico, Género, Sesgo




MUJERES Y NINAS CON TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL
AUTISMO. ROSTROS OCULTOS.

Vidriales, R.; Hernandez, C.; Plaza, M.; Gutiérrez, C.; Sanchez, C.
Confederacion Autismo Espana

El avance en la identificacion temprana y el diagnostico precoz del trastorno del espectro del autismo (TEA)
han repercutido en el aumento del nimero de personas diagnosticadas en los Ultimos afios. Este
incremento es especialmente significativo en el caso de las nifias y mujeres (Gould y Asthon-Smith, 2011),
lo que ha potenciado el interés de la comunidad cientifica por conocer cémo se presenta el TEA en el caso
de las mujeres. No obstante, la investigacion al respecto es aun limitada y poco concluyente. Algunos
estudios sefialan que las manifestaciones del trastorno podrian ser diferentes, desarrollandose mejores
estrategias de comunicacion e interaccion social (Lai et al., 2015), asi como una mayor iniciativa para la
formacion de amistades (Hiller, Young y Weber, 2016; Attwood et al., 2006). Asimismo, ponen de manifiesto
que dichas caracteristicas se atribuyen en mayor medida a otro tipo de trastornos (depresién, ansiedad...)
en comparacion con los hombres (Brugha, 2016), lo que demora el acceso al diagnéstico y a los apoyos
especializados.

En cualquier caso, apenas se dispone de informacién desagregada por sexo sobre las necesidades,
intereses y prioridades de las mujeres con TEA, aspecto esencial para desarrollar politicas publicas y
sistemas de apoyo que respondan a ellas. Por ello, se ha llevado a cabo una investigacidn cualitativa
dirigida a incrementar el conocimiento sobre la situacion de las nifias y mujeres con TEA en el contexto
espafiol, analizando los posibles aspectos diferenciales vinculados al sexo y las perspectivas de diversos
grupos de interés (las propias mujeres, sus familiares y profesionales especializados), asi como los retos a
abordar para responder a sus necesidades y promover la igualdad de género.

Participantes: Se ha reclutado una muestra intencionada formada por 83 mujeres y nifias con TEA,
residentes en 8 Comunidades Auténomas. Han sido contactadas a través del movimiento asociativo y de
servicios privados especializados. El rango de edad esta comprendido entre los 4 y los 49 afios, con y sin
discapacidad intelectual asociada. También han participado 125 familiares y 36 profesionales.

Metodologia: Se ha empleado un disefio mixto que combina técnicas cuantitativas y cualitativas, para una
posterior triangulacion de la informacién. Se han recogido las caracteristicas sociodemogréficas de las
mujeres y nifias con TEA a través de un cuestionario ad-hoc, y empleado tres técnicas cualitativas de
recogida de informacién para la exploracién de sus necesidades y prioridades: historias de vida, entrevistas
individuales o grupales y grupos de discusion. Los bloques tematicos abordados son: caracteristicas
personales, diagnostico, salud fisica y mental, educacion, situacién laboral, amistad y/o relaciones
afectivas, derechos sexuales y reproductivos, maternidad, apoyos, y planes de futuro.

La informacion obtenida se encuentra en la fase de andlisis.

Los resultados proporcionaran informacion sobre la realidad de las mujeres y nifias con TEA en Espafia,
asi como sobre las prioridades de actuacién para dar respuesta a la misma. También favoreceran su
visibilizacién y la incorporacion de sus necesidades en las politicas publicas que se dirigen a promover la
igualdad de género, asi como el desarrollo de sistemas de apoyo que respondan a sus necesidades.

PALABRAS CLAVE: autismo, mujeres, nifias, género, necesidades




EL TEA EN NINAS: QUE SABEMOS Y QUE DESCONOCEMOS

Mezzatesta, M., De Castro, C., y Aranbarri, A. UnimTEA-SJD
UnimTEA-Hospital Sant Joan de Deu, Barcelona.

Es reciente el debate cientifico sobre el sesgo de sexo en la caracterizacion del TEA, que parece describir
primordialmente el fenotipo masculino. El objetivo de este trabajo ha sido realizar una revisidn sistematica
de las diferencias por sexo en aspectos etiologicos, diagnésticos, fenotipicos y comorbilidades del TEA en
poblacion infanto-juvenil.

Dos investigadoras independientes realizaron una busqueda bibliografica sistematizada, en Pubmed y
Medline, de articulos publicados desde enero de 1998 a marzo de 2019, en inglés y castellano, incluyendo
los siguientes “MeSH terms”: (“Autism Spectrum Disorder” OR ASD), (sex OR “sex differences” OR “gender
differences”). Para la seleccion de los articulos se siguieron los siguientes criterios de inclusion: estudios
que compararan diferencias por sexo a nivel etiolégico, diagnéstico y/o clinico, en poblacion infanto-juvenil
con TEA. La busqueda inicial encontrd 181 articulos, de los cuales 77 fueron eliminados tras revisar
titulo/resumen. De los 104 articulos restantes, 58 fueron excluidos por limitaciones metodolégicas y/o de
disefio. Finalmente, 46 articulos fueron incluidos en la revision.

Uno de los hallazgos mas replicados es la diferencia en la prevalencia de TEA segun sexo, segun capacidad
intelectual; siendo de 6-16:1 en el grupo de alto funcionamiento y hasta 2:1 en el grupo con discapacidad
intelectual. La relaciéon de esta diferencia de sexo en la prevalencia con mecanismos genéticos,
epigenéticos, endocrinoimmunolégicos y socioculturales de estereotipos y roles de género no ha sido
debidamente estudiada. Por otro lado, la mayoria de los estudios que analizan las diferencias clinicas del
TEA por sexos se basan en herramientas diagnosticas de por si sesgadas hacia un fenotipo masculino
(ADOS-2, ADI-R), que podria explicar la falta de consistencia en los hallazgos. La caracterizacién de la
desviacién en conductas esperadas en base a lo normativo en poblacion femenina tampoco ha sido
estudiada.

De nuestra revision se pueden destacar las siguientes necesidades en la literatura cientifica actual: 1)
mejorar la identificacion del diagnéstico en nifias; 2) mejorar la caracterizacién de los sintomas nucleares y
asociados en nifias, asi como sus trayectorias evolutivas; 3) mejorar la comprension de las diferencias
biologicas entre nifios y nifias con TEA; 4) aumentar el numero de estudios que no dependan
exclusivamente de las puntuaciones obtenidas en ADOS-2 y ADI-R. Es relevante disefiar herramientas
complementarias de apoyo al diagnostico en nifias y su asociacion con los neurobiomarcadores
actualmente en estudio; aumentar la representacién de las nifias en los estudios y disefiar los mismos
teniendo en cuenta expectativas socioculturales diferenciales, mecanismos compensatorios especificos y
diferencias fenotipicas cualitativas. Se deben estudiar las diferencias entre nifias con TEA y neurotipicas,
ajustando por edad y coeficiente intelectual, para comprender adecuadamente la expectativa del desarrollo
de la comunicacion social, conducta e intereses restringidos.

Restan multiples desafios en la deteccidn, caracterizacién y comprensién del autismo en nifias. Los vacios
encontrados en esta revision permiten identificar mejor las necesidades de este subgrupo y disefar
intervenciones clinicas mas eficientes, asi como nuevos proyectos de investigacion empirica en el tema.

PALABRAS CLAVE: sex-differences, gender-differences, girls




PERFILES COGNITIVOS EN HOMBRES Y MUJERES CON
TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO.

Vidriales, R.; Gutiérrez, C.; Plaza, M.; Hernandez, C.; Sanchez, C.;
Contreras, P.; Moreno, D.; Carvajal, F.; Martin, P. Confederacién
Autismo Espaiia y Universidad Autdonoma de Madrid.

La tendencia a vivir un mayor nimero de afios también incrementa en el caso de personas con trastorno
del espectro del autismo (TEA) (Perkins y Berkman, 2012). Por ello, el desafio al que se enfrentan, al igual
que el resto de la poblacion, es vivir mas afios con una dptima calidad de vida. Sin embargo, |la esperanza
de vida de las personas con TEA puede ser inferior a la media poblacional (Azemd, 2012). Este fendmeno
se asocia con la mayor incidencia de problemas de salud (Uberti et al., 2015) y de vulnerabilidad social en
edades avanzadas.

Apenas se han investigado las condiciones que pueden facilitar una esperanza de vida menor. Algunos
estudios encuentran indicadores de envejecimiento prematuro relativos a la salud en esta poblacién (Cottle
et al., 2016), y una mayor incidencia de trastornos cognitivos y neurodegenerativos, existiendo enormes
dificultades para su identificacién y abordaje (Starkstein et al., 2015).

El alcance de estos trabajos es limitado y poco concluyente. Asi, autoras como Lever y Geuters (2016)
insisten en la necesidad de incrementar la investigacion sobre el envejecimiento de las personas con TEA,
asi como de innovar y adaptar las intervenciones a las necesidades asociadas a esta etapa vital.

Este estudio explora los perfiles neuropsicoldgicos de personas con TEA a través de un disefio descriptivo
y comparativo. Se evallan procesos cognitivos criticos, con el objetivo de identificar aquellos mas
comprometidos y diferenciales asociados al envejecimiento. También se analiza el funcionamiento
adaptativo y la calidad de vida, estudiando su posible relacién con aspectos cognitivos.

Participantes

Trastorno del espectro del autismo  Reclutados en entidades del movimiento asociativo en distintas
Comunidades Auténomas, con un diagnostico clinico confirmado conforme a los criterios del DSM-IV o
DSM-5. Mayores de 35 afios. Actualmente este grupo cuenta con 104 personas (82 hombres y 22 mujeres,
Medad =43, rango de edad: 35 afios- 60 afios), con y sin discapacidad intelectual asociada. Se prevé contar
con la participacion de 120 personas.

Grupos de control. Participantes con discapacidad intelectual sin diagnéstico de TEA, y personas con
desarrollo tipico sin alteraciones psiquiétricas o del neurodesarrollo. Emparejados en edad, sexo y
funcionamiento intelectual con los participantes del grupo experimental.

Su evaluaciéon comenzara en junio 2019.

Protocolo de evaluacion. A través de pruebas y cuestionarios estandarizados se evaluan:

. Funciones cognitivas: orientacién espacial y temporal, praxias, funciones ejecutivas, velocidad de
procesamiento, atencion, memoria y lenguaje.

. Habilidades adaptativas.

. Trastornos comérbidos.

. Calidad de vida percibida.

La evaluacion se realiza de manera individual y en el entorno habitual de la persona.

Los resultados impulsaran el conocimiento en un ambito emergente de investigacion en el que apenas
existe desarrollo, y favoreceran estrategias de prevencion y promocién del envejecimiento activo.
Concretamente, contribuiran a la adaptacién de las metodologias de intervencion recomendadas para las
personas con TEA, de manera que incorporen las necesidades cognitivas asociadas a la edad."

PALABRAS CLAVE: autismo, envejecimiento, deterioro cognitivo, calidad de vida




¢LAS MUJERES CON TEA SE SIENTEN PEOR? IMPACTO EN EL
BIENESTAR PSICOLOGICO DEL AUTISMO EN FUNCION DEL
GENERO.

Merino, M.; Morales, P.; Pérez, L.; D°'Agostino; Garrote, D.;
Gutiérrez, A.; Amart, C.; De Sousa, V.; Camba, O. Mesa de trabajo
sobre mujeres y TEA. AETAPI.

El paradigma de la calidad de vida ha estado especialmente vinculado a la intervencion y desarrollo de
tratamientos e intervenciones en personas con autismo desde hace poco mas de una década, de manera
especifica se ha estudiado en nifios con autismo, familias, adultos y se ha diferenciado teniendo en cuenta
el nivel cognitivo de las personas, pero apenas existe informacion sobre el modo en que la calidad de vida
es percibida en funcién del género. Este estudio ha tratado de profundizar en el conocimiento de la calidad
de vida de las personas con TEA diferenciando por género y edad.

La investigacion se ha desarrollado partiendo del indice de Bienestar Personal (Cummins, 2003), adaptado
por el equipo de investigacion Autism in Pink, y revisado en el marco de la metodologia de consenso Delphi,
en la que se realizaron tres rondas de preguntas y feedback para concretar aspectos tangibles en la vida
cotidiana que aportasen valor al instrumento y fueran redactados en un modo comprensivo para personas
con TEA. A través del desarrollo de un cuestionario online se evaluaba la satisfaccién general de vida,
salud, logros, relaciones personales, seguridad presente y futura, inclusion comunitaria y espiritualidad. La
muestra final fue de 1019 participantes, distribuidos en un grupo control de mujeres nuerotipicas (N=358;
35.1%), mamas de nifias y adolescentes TEA (N=189; 18.5%), mamas de nifios y adolescentes TEA
(N=129; 12.7%), mujeres mayores de 18 afios con TEA (N=268, 26.3%) y hombres mayores de 18 afios
con TEA (N=75; 7.4%). El andlisis estadistico ha realizado comparacion entre grupos con el uso del analisis
de varianza (ANOVA).

Se han encontrado diferencias significativas entre grupos (p=<.001), las puntuaciones de menor calidad de
vida percibida se reflejan especialmente en las mujeres adultas con TEA. Las comparaciones de ANOVA
mostraron que las mujeres con TEA percibian més diferencias en salud y bienestar (p = <. 003), logros en
la vida (p = <. 010), relaciones sociales (p = <. 027) e inclusién en la comunidad (p = <.001). No se
encontraron diferencias significativas entre mujeres y hombres con TEA en el nivel de calidad de vida
general y respecto a seguridad actual y futura. No existen diferencias significativas en la satisfaccidn
percibida sobre espiritualidad entre los TEA. Se encontraron diferencias significativas en las mujeres con
TEA en comparacion con las mujeres tipicas que mostraron la mayor satisfaccion en esta area (p = <. 001)

La percepci6n subjetiva y el bienestar personal pueden estar especialmente afectados en la vida adulta en
mujeres con TEA, en comparacion con sus iguales con TEA, otros momentos del desarrollo y mujeres sin
TEA. Estos resultados sugieren la importancia de profundizar en los aspectos cognitivos y vinculados al
bienestar personal y como base al desarrollo de futuras intervenciones.

PALABRAS CLAVE: Autismo, género, mujeres, bienestar, calidad de vida
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SERVICIOS DE DETECCION, DIAGNOSTICO E INTERVENCION
TEMPRANA PARA NINOS PEQUENOS CON TRASTORNO DEL
ESPECTRO AUTISTA EN LA UNION EUROPEA (ASDEU):
PERSPECTIVAS DE FAMILIARES Y PROFESIONALES.

Bejarano, A.; Canal, R.; Magan, M.; Fernandez, C.; Garcia, P.;
Posada, M.; Martin, M. V. Instituto Universitario de Integracién en la
Comunidad (INICO), Universidad de Salamanca.

Las perspectivas de los padres y profesionales acerca de los servicios de deteccion, diagnéstico e
intervencién temprana del trastorno del espectro autista (TEA) desempefian un papel fundamental en la
orientacién de la mejora de dichos servicios, pero ambos puntos de vista rara vez se han considerado
conjuntamente. El objetivo de este estudio es comprender las opiniones y perspectivas de la comunidad de
autismo (familias y profesionales) sobre la deteccion, el diagnostico y los servicios de intervencion temprana
para nifios pequefios con TEA (0-9 afios).

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 llevé 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 poblacién de estudio en el mismo periodo de tiempo o en afios
recientes (N = 2,032). Las preguntas se dirigieron a recopilar datos especificos sobre deteccién, diagnéstico
e intervencion de nifios pequefios con TEA (nivel de satisfaccion, edad de acceso, etc.). Se realizaron
andlisis de regresion logistica multinomial para comparar los grupos de familiares y profesionales.

En general, el 60,2% de los encuestados reportaron satisfaccion positiva con la deteccion, el diagnostico y
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) 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 diagndstico, en comparacion con los
profesionales. Las regiones europeas con un ingreso per 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.

Aunque, en general, las familias y los profesionales expresan satisfaccion con los servicios de deteccion,
diagnéstico e intervencién para nifios 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,
diagnéstico e intervencién. Una satisfaccién més positiva de las familias y los profesionales se asocié con
una menor edad de deteccion y diagndstico, respaldando el objetivo de la implementaciéon de los programas
de deteccion e iniciando la intervencion lo antes posible.

Las politicas de servicios y la investigacion futura deben centrarse en reducir los retrasos en el acceso a
los servicios, potencialmente con programas especificos de deteccion temprana, y promover una
colaboracion mas estrecha entre profesionales y familias, para asi mejorar la satisfaccion y el bienestar de
las familias y los menores.

Se deben seguir investigando y empleando herramientas para que la deteccién de signos de TEA se lleve
a cabo lo mas pronto posible con el objetivo de aumentar la satisfaccion de toda la comunidad implicada.

PALABRAS CLAVE: trastorno del espectro autista; deteccion temprana; diagnostico; satisfaccion del
paciente; encuesta




SINTOMATOLOGIA DE RIESGO TEA EN PREMATUROS EXTREMOS
A LOS DOS ANOS DE EDAD.

Elias, M.; Aranbarri, A.; Crespo, T.; Decathalogne, J.; Villalta, L.
UnimTEA y Unidad 0-5 del Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona

En el contexto del aumento de la tasa de supervivencia de los prematuros extremos aparece la
preocupacion por las complicaciones en el neurodesarrollo. La literatura actual apunta a una mayor
prevalencia de TEA en prematuros, con un mayor riesgo en prematuros extremos y con bajo peso al nacer.
Nuestro objetivo ha sido comparar la sintomatologia de riesgo de TEA entre pacientes prematuros extremos
(PE) y muy extremos (PME).

La muestra (N = 26) esta compuesta por dos grupos de pacientes, PE (28-32 semanas de gestacion; n=13)
y PME (28 SG; n=13), nacidos en el Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona y atendidos dentro del
‘Programa de Seguimiento del Neonato de Riesgo Neuroldgico®, derivados a los 2 afios de edad. Se
administra la entrevista semi-estructurada DAWBA para padres (Development and Well-Being
Assessment), analizando las preguntas de sintomatologia de riesgo TEA.

En el grupo de PE el 77% eran nifios, 50% eran PEG y la media de peso al nacer era de 1.293g (SD =
210,51). El 69% de estos nifios no mostraban sintomatologia de riesgo en ninguna de las preguntas de
screening de TEA. En el grupo PME el 77% eran nifios, 82% eran PEG y la media de peso era de 774g
(SD = 199,57). En este grupo el 62% si mostraba sintomatologia de riesgo asociada al TEA. En ambos
grupos la sintomatologia de riesgo TEA aparece significativamente asociada tanto al bajo peso de
nacimiento (rho = - 0,57; p < 0,01), al percentil bajo del peso ajustado a edad gestacional (rho = - 0,57; p <
0,01), como a la gravedad de la prematuridad (rho = 0,38; p = 0,05). Se encuentra una asociacion
marginalmente significativa (rho = 0,42; p = 0,06) con la condicién de PEG. En la comparacién de la
sintomatologia de riesgo de TEA entre el grupo PE y el grupo PME, el PME muestra una tendencia marginal
a mayor sintomatologia (MPE= 0,46; MPME = 1,85; p = 0,06) con un tamafio del efecto moderado (r=0,38).

Los participantes con PME presentan mayor sintomatologia de riesgo TEA a los dos afios de edad. Otros
estudios también han encontrado que la gravedad de la prematuridad por debajo de las 28 SG aumenta el
riesgo de un diagnéstico de TEA de un 3,4% a un 21%. Nuestros resultados también apoyan la asociacion
del riesgo TEA al bajo peso de nacimiento y al estatus de PEG, caracteristicas que co-ocurren con la mayor
gravedad de la prematuridad y que hacen dificil diferenciar qué variable explican mejor riesgo asociado al
TEA.

Estos resultados apoyan la importancia de impulsar programas clinicos estandarizados de cribado
especifico de TEA repetidos a lo largo del desarrollo en los prematuros muy extremos. Asi mismo es
necesario desarrollar investigaciones que permitan estratificar subgrupos de prematuros extremos que
puedan combinar distintos factores de riesgo (ej. Prematuro muy extremo + PEG) con mayor muestra, para
diferenciar el peso que cada uno tiene en el riesgo del TEA.

PALABRAS CLAVE: prematuridad-extrema, riesgo-TEA, PEG, bajo-peso




SCALE OF DETECTION, EVALUATION AND INTERVENTION IN
HIGH-FUNCTIONING AUTISTIC SPECTRUM DISORDERS

Sierra, G.; Saez Zea, C. Universidad de Jaén.

El Trastorno de Espectro del Autismo (TEA) es una condicién neurobiolégica del desarrollo, que esta
presente desde el nacimiento de la persona y la acompaiia a lo largo de su ciclo vital. Se caracteriza
principalmente por déficits en comunicacién e interaccién social y patrones repetitivos y restringidos de
conducta. Existe una gran diversidad entre las personas que presentan esta condicién y una gran
variabilidad en la presencia de los sintomas. En el caso de personas con TEA de buen nivel de
funcionamiento, algunos de estos sintomas no se manifiestan hasta que las exigencias del entorno excedan
las capacidades de la persona o aprenden a camuflarlos.

Las escalas de deteccion y diagndstico de personas con TEA que existen hasta la actualidad, no son lo
suficientemente sensibles para detectar personas con TEA con sintomas menos acusados, buen uso del
lenguaje v sin discapacidad intelectual. Como es el caso de las personas con Sindrome de Asperger (SA)
o TEA con grado de gravedad 1y 2.

El proposito de este estudio es contribuir al desarrollo de métodos de deteccion de personas con TEA.
Estudiando los cuestionarios de screening existentes en la actualidad para la detecci6n y diagnostico de
personas con TEA, grado de severidad 1y 2 y elaborando una nueva escala de screening siguiendo las
directrices del Manual Diagnéstico y estadistico de los trastornos mentales 5 (DSM-5).

La revision bibliografica llevada a cabo muestra que todas las pruebas utilizadas hasta la actualidad para
la deteccion del TEA se basan en los criterios del Manual Diagnéstico y estadistico de los trastornos
mentales IV (DSM-IV) o anteriores. De todas ellas, el indice de Krug para el trastorno Asperger (KADI) es
la que ha mostrado mayores propiedades psicométricas para la deteccion de las personas con TEA, sin
embargo, no existe version en espariol. La unica prueba realizada y validada con muestra espariola es la
Escala Autdnoma para la deteccion del sindrome de Asperger y el autismo de alto funcionamiento. Ninguna
de las dos escalas mencionadas valora aspectos cognitivos ni sensoriales, incluidos en el DSM-5.

En conclusion, los resultados del presente estudio, indican que no existe ninguna prueba actualizada que
tenga en cuenta los nuevos criterios diagndsticos del TEA. Por lo que se ha creado una nueva escala con
60 items que tendra mayor utilidad diagndstica que las existentes para el diagnéstico del TEA, de grado
severidad nivel 1y 2.




EL ESPECTRO LINGUISTICO EN EL ESPECTRO AUTISTA.

Vicente, A.; Castroviejo, E. Lindy Lab (lkerbasque & UPV/EHU

En la bibliografia que trata sobre el lenguaje en TEA se distinguen normalmente a lo sumo tres grupos:
autismo no verbal, autismo con discapacidades linglisticas, y autismo con lenguaje normal (Tager-Flusberg
et al., 2005). Sin embargo, dentro de cada uno de estos grupos hay subgrupos a los que es interesante
atender, tanto desde el plano cientifico como de cara a la intervencién. Atendiendo a discriminaciones mas
finas ofrecidas en la bibliografia (Anderson et al., 2007, Wodka, 2013), pero sobre todo al trabajo realizado
con 26 adultos en un Centro de Dia, describimos una taxonomia de seis grupos en los que se observa
cierta homogeneidad en varios parametros. Los instrumentos utilizados son: (i) los tests de capacidades
intelectuales Leiter-R y CompFor; (ii) los resultados y grabaciones del test diagnéstico ADOS; (iii) las medidas
de vocabulario receptivo del test Peabody; (iv) videos de entrevistas semi-estructuradas con personas
verbales.

La taxonomia que proponemos como un mejor acercamiento a la cuestion de “autismo y lenguaje” es la
siguiente:

Grupo 1: personas totalmente no verbales cuyo vocabulario receptivo es cero. Dentro de este grupo hay
personas que nunca han tenido lenguaje y otras que han sufrido una regresion tipicamente entre los 12 y
los 18 meses. Su Cl es muy bajo. No parece que sean capaces de categorizar ni siquiera perceptualmente.

Grupo 2: personas escasamente verbales con un vocabulario receptivo equivalente a entre 2 y 3 afios de
edad de desarrollo. Su Cl esta entre 30 y 50. Son capaces de hacer discriminaciones perceptuales, pero
no parecen conceptualizar. Carecen de gramatica y no comprenden no interpretan sintagmas nominales
complejos formados por un nombre modificado por un adjetivo (p.e. “coche rojo”).

Grupo 3: personas cuya produccion lingiistica es correcta desde el punto de vista gramatical, pero
deficiente conversacionalmente y en cuestiones como la prosodia, con tendencia a ecolalia y a repetir el
rema en sus respuestas. Lo mas caracteristico de este grupo es que combina un relativamente bajo Cl (en
torno a los 60-70) con una puntuacion alta en la parte socio-afectiva del ADOS.

Grupo 4: personas con cognicién no problematica (ClI tipico) pero con problemas gramaticales: fallos de
concordancia, mala eleccion de preposiciones... Se ha especulado (Tager-Flusberg, 2015) con la
posibilidad de que haya comorbidad entre autismo y trastorno especifico del lenguaje (TEL). Podria ser el
caso.

Grupo 5: personas cuya conversacion fluye con naturalidad, en la que aparecen giros coloquiales y
estructuras dirigidas a interpelar al interlocutor, aunque no responde a los patrones neurotipicos. Lo
caracteristico de este grupo es tener un Cl relativamente bajo (60-70), pero un bajo nivel de problemas
socio-comunicativos.

Grupo 6: personas cuya conversacion es esforzada, pero busca ajustarse a los patrones neurotipicos. Este
es el caso de la mayor parte de personas con autismo de altas capacidades, que tienen un Cl tipico o
préximo a tipico, pero puntuan alto en problemas socio-afectivos.




ADAPTACION DEL LANGUAGE USE INVENTORY: AN
ASSESSMENT FOR YOUNG CHILDREN’S PRAGMATIC LANGUAGE
DEVELOPMENT (LUI) EN LENGUA ESPANOLA. ANALISIS
COMPARATIVO EN NINOS CONTEAY NINOS CON DESARROLLO
TIPICO.

Gascon, N.; Baixauli, I.; Moret, C. Escuela de Doctorado y Unidad de
Autismo de la Universidad Catolica de Valencia San Vicente Martir.

Las dificultades pragmaticas son un aspecto nuclear en la caracterizacion del Trastorno del Espectro Autista
(TEA), lo que sin duda tiene importantes repercusiones en el ambito social y adaptativo (Volden, Coolican,
Garon, White y Bryson, 2009). No obstante, los instrumentos dirigidos a la valoracion de la pragmatica en
nifios prescolares son muy escasos y no existen en la actualidad cuestionarios estandarizados en lengua
espafiola basados en las apreciaciones de la familia, eje fundamental en el proceso de evaluacién e
intervencién (Prizant, Wetherby, Rubin, Laurent y Rydell, 2006).

El Language Use Inventory: An Assessment For Young Children’s Pragmatic Language Development (LUI)
(O’Neill, 2009) fue propuesto por un panel de expertos como medida recomendada para la evaluacion de
la comunicacion en nifios con TEA y el registro del progreso tras la intervencion (Fujiki y Brinton, 2015;
Tager-Flusberg et al., 2009). Este cuestionario constituye una medida de informe parental, dirigida a la
evaluacion del desarrollo pragmatico en nifios de 18 a 47 meses.

El presente trabajo se enmarca dentro de un proyecto de investigacién que pretende proceder a la
traduccion, adaptacion y validacion del LUl en lengua espafiola. Su objetivo es analizar las similitudes y
diferencias en las habilidades pragmaticas valoradas con el LUI, mediante la comparacion de nifios con
TEA y nifios con desarrollo tipico (DT). En el estudio han participado 60 familias, que cumplimentaron el
LU, distribuidas en dos grupos: un grupo de familias de 30 nifios con DT y otro grupo de 30 familias de
nifios con TEA equiparados en edad cronoldgica y sexo. Se realizd un analisis de varianza para comparar
ambos grupos.

Los resultados permiten identificar dificultades en el dominio pragmatico, con claras implicaciones para la
deteccion precoz del TEA y el establecimiento de objetivos de intervencién en las habilidades comunicativas
tempranas.







EL EFECTODE LA INTERVENCION TEMPRANA PARA NINOS
PEQUENOS CON TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO EN
UN ENTORNO COMUNITARIO: RESULTADOS PRELIMINARES.

Palomo, R.; Merino, M.; Martinez, T.; Remirez de Ganuza, C.; Lépez,
L. Fundacion Miradas.

Acumulamos evidencia sobre la efectividad de los programas de intervenciéon temprana para nifios
pequefos con TEA (Rogers et al., 2012, 2014; Green et al., 2015). Estos estudios son desarrollados y
probados en su mayoria por investigadores, pero se sabe mucho menos sobre la efectividad de la
intervencién para nifios con TEA en entornos comunitarios (Stadnick et al., 2015), donde la mayoria de los
nifios la reciben. Durante 2018, la Fundaciéon Miradas y Autismo Burgos, dos Asociaciones de Familias,
desarrollaron un programa de intervencién para atender a los nifios con TEA y sus familias detectados a
través de un programa de deteccion temprana de autismo desarrollado en Burgos (Espafia).

Aqui presentamos los resultados preliminares de 9 nifios que ya han completado el programa de
intervencion. Los nifios detectados fueron evaluados (medida previa al tratamiento) para confirmar las
sospechas, midiendo su nivel de desarrollo (Bayley-ll), el funcionamiento adaptativo (VABS-II) y los
sintomas de TEA (ADOS-T, escala de gravedad). La edad media del grupo cuando fueron evaluados fue
de 22.39 (DT = 6.59) meses de edad. Ofrecimos servicios de intervencion gratuitos a aquellos con
preocupacion moderada o grave en base a los resultados del ADOS-T (n = 5) o derivados por la sospecha
del pediatra — confirmada por nuestra parte — de que el nifio pudiera tener TEA (n = 2) o que tienen un
hermano mayor con TEA (n = 2).

La intervencion consistié en una adaptacion del contenido y la metodologia de una intervencion mediada
por los padres, Parents-ESDM, implementada en 22 sesiones de una hora, que duraron 4 meses. Seis
meses después de la evaluacion previa, todos los nifios recibieron una evaluacién posterior con la misma
bateria, utilizada como seguimiento del efecto de la intervenciéon y para diagnosticar a los nifios,
confirmando el diagndstico de TEA solo para los 5 nifios con sintomas en ADOS-T . Para el anélisis se
agruparon nifios no ASD. El analisis no paramétrico mostré un incremento significativo en cociente de
desarrollo no verbal en el grupo con TEA (Pre-Mdn = 75; Post-Mdn = 85; T =1, p. =. 038, r = -. 56), y una
reduccion significativa en la gravedad de los sintomas de atencion social del grupo con TEA (Pre-Mdn =
10; Post-Mdn = 8; T = 0, p. =. 021, r = -. 64). La satisfaccion media de las familias con el programa fue
excelente (8.5 / 10). Este cambid significativamente la forma en que se relacionaron con sus hijos (9/10) y
modifico el comportamiento de sus hijos (8.1/10).

Los resultados resaltan los efectos positivos de las intervenciones especificas de TEA para nifios pequefios
con TEA o con sintomas relacionados y para sus familias, pero se necesita mas investigacion para
consolidar estos hallazgos en el contexto sociocultural espafiol.

PALABRAS CLAVE: TEA; Intervencion Temprana; Intervencion mediada por familiares; Modelo Denver




VALORA,CION DEL EFECTO DE UN PROGRAMA DE
INTERVENCION DE LA CONDUCTA ALIMENTARIA SOBRE LA
VARIEDAD ALIMENTARIA EN TEA.

Gonzalez, M.; Huguet, A.; Aranbarri, A.; Mairena, MA. UnimTEA del
Sant Joan de Déu.

Entre el 46-89% de los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) presentan alguna dificultad en
la conducta alimentaria (DA). Las intervenciones conductuales muestran mejoras en la conducta
alimentaria. Todavia son necesarias mas investigaciones con metodologias diversas de estudio. El objetivo
principal es valorar el efecto de un programa de intervencion de la conducta alimentaria en nifios con TEA
para aumentar variedad alimentaria.

La muestra se compone de 10 nifios/as con TEA+DA, aleatorizados en grupo experimental (GE;n=5) y
grupo control (GC;n=5). Los participantes eran nifios, excepto una nifia (en el GE). La edad comprendida
entre 3 y 8 afios (M=4,8, DT=2,1) sin diferencias significativas entre grupos (F=0.34, p>0,05). Se realizd
sesiones semanales de 1h30minutos durante 12 semanas. La intervencion se realiza simultdneamente con
entrenamiento a padres (presencial y videomodelado) e intervencion directa con nifios/as. El efecto del
programa se mide a través de metodologia cualitativa (registro cualitativo de nimero de alimentos nuevos
probados) y metodologia cuantitativa a través de una traduccion al espafiol de la escala BAMBIC (Brief
Assessment of Mealtime Behavior in Children), utilizando como variables de medida las subescalas:
variedad limitada de alimento, rechazo de alimento y conducta disruptiva durante las comidas. Los grupos
no mostraban diferencias significativas en las medidas pre-tratamiento.

No se obtienen diferencias significativas de efecto sobre las medidas de rechazo de alimento y conductas
disruptivas, ni en el analisis intra, ni inter-sujeto. Sin embargo, se encuentran diferencias estadisticamente
significativas (z=2,2, p<0,05) en la subescala de limitaciones de variedad de alimentos en el analisis intra-
sujetos en el GE, con un tamafio del efecto alto (=.91). Mas concretamente, los participantes obtienen
puntuaciones mas bajas en el post-tratamiento (Mpost=16, DT=1,6) en comparacidn con el pre-tratamiento
(Mpre=19,4, DT=0,9) disminuyendo asi su limitacién en variedad de alimentos. Este resultado se confirma
en el andlisis de comparacion con el GC, con diferencias estadisticamente significativas entre el GE
(Mpre=19,4, Mpost=16) y GC (Mpre=19,4, Mpost=19,6) en la variable de cambio (z=2,7, p<0,05), mostrando
un tamario del efecto alto (r=85). Estos datos se ven confirmados por el anélisis cualitativo de numero de
alimentos nuevos probados, en el que el GE presentd una M=17,5 alimentos nuevos probados (intervalo
10-21), mientras que en el GC ningun nifio/a probd alimentos nuevos.

Es importante que los datos se interpreten con cautela, debido al tamafio muestral y la falta de recogida de
variables confusoras que puedan ajustar los resultados de efecto hallados. No obstante, el efecto
encontrado esta apoyado por otros estudios que en concreto encuentran su efectividad de tratamiento en
la variedad de alimentos probados.

Los resultados obtenidos son consistentes en cuanto a la validez clinica encontrada y el analisis pre-post
cuantitativo realizado con grupo control. Futuros estudios clinicos deben contar con mayor muestra y mas
variables de control, pero los resultados abren la oportunidad de seguir estudiando la efectividad clinica de
un tratamiento conductual de TEA+DA.

PALABRAS CLAVE: TEA, dificultad alimentaria, restriccion alimentaria, nutricion.




VALORACION DEL EFECTO DE UN PROGRAMA GRUPAL DE
HABILIDADES SOCIALES EN NINOS Y ADOLESCENTES CON TEA
SOBRE SINTOMAS DE ANSIEDAD Y CONDUCTA GENERAL.

Balana, G.; Aranbarri, A.; Alcover, C.; Mezzatesta, M.; Diez-Juan, M.;
Mairena, M.A. UnimTEA-SJD. Hospital Sant Joan de Deu.

Introduccion: Dentro de la heterogeneidad del Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) numerosos
estudios han encontrado mayor prevalencia de sintomatologia ansiosa en personas con mayor nivel
funcional, especificamente en relacidn con dificultades en habilidades y comprensién social. Se destaca la
efectividad de intervenciones grupales para mejorar dichas dificultades. El objetivo principal de este estudio
es valorar el efecto de un programa de intervencion grupal de habilidades sociales (HHSS) sobre sintomas
de ansiedad y conducta general en nifios/as y adolescentes con diagndstico de TEA, estratificando y
valorando la respuesta al tratamiento del subgrupo de alto funcionamiento.

Método: Estudio de efecto de tratamiento con grupo control (lista de espera) aleatorizado y pareados por
edad, sexo y Cl (Coeficiente Intelectual). Los participantes fueron diagnosticados y reclutados en la Unidad
Multidisciplinaria del Trastorno del Espectro del Autismo (UnimTEA), del Hospital Sant Joan de Déu de
Barcelona, siguiendo criterios de inclusion (diagndstico de TEA segun DMS-5 y CI>70) y exclusion
(trastornos de conducta, psicopatologicos, neuroldgicos severos). La muestra total es de 52 sujetos (19
nifios/as y 33 adolescentes;MEdad=12,04), aleatorizados en grupo experimental (GE;n=28) y grupo control
(GC;n=24). EI 80,8% eran chicos. Se dividieron en grupo de nifios (8-12 afios) y grupo de adolescentes
(13-16 afios) para la intervencion. Dentro del GE, el 82,14% eran de alto funcionamiento (CI290) vs el 75%
del GC. Se realiz6 una adaptacion de un programa de intervencién en HHSS deSolomon (2004) con un
total de 10 sesiones semanales. Se administraron cuestionarios pre-post para valorar niveles de ansiedad
y conducta general: ChildBehaviourChecklist(completados por padres) y
SpenceChildren’sAnxietyScale(completado por padres y participantes).

Resultados: En cuanto a conducta general en el GE, existe una tendencia a la mejoria en las puntuaciones
totales del CBCL pre-tratamiento (M=65,07) y post-tratamiento (M=63,54), marginalmente significativa (z=-
1,79, p=0,07) en el GE. Al testear el efecto de la intervencién Unicamente sobre el subgrupo de alto
funcionamiento (n=41;79% de la muestra original), se encuentran diferencias estadisticamente
significativas entre las puntuaciones pre-post (Mpre=, 66,30; Mpost=63,95; z=-2,12, p<0,05) con tamafio
del efecto moderado (r=0,45) en el GE. En cuanto a las diferencias de la ansiedad informada por los propios
nifios y adolescentes, se muestran diferencias significativas entre GE (Mpre=53,86, Mpost=52,78) y GC
(Mpre=51,72, Mpost=53,69) en la variable de cambio de la puntuacién total del SCAS autoadministrado
(z=2,22, p<0,05), con tamafio del efecto moderado (r=0,38).

Discusion: A pesar de no encontrar efectos de tratamiento estadisticamente significativos en la muestra
total, al replicar los analisis sobre el subgrupo de CI=90 se observa una mejoria en la conducta general
informada por padres y en la autopercepcion de ansiedad de nifios y adolescente, coincidiendo con
literatura previa en alto funcionamiento.

Conclusiones e implicaciones: Futuros estudios deberian considerar el CI=290 como posible variable
predictora de respuesta a las intervenciones grupales en HHSS. Se necesitan estudios con un mayor
tamafo muestral y un mayor numero de sesiones para poder valorar de manera mas adecuada estos
resultados.

PALABRAS CLAVE: Social-skills" "community-intervention" "children-adolescence" "anxiety"




VIRTEA: APLICACION DE REALIDAD VIRTUAL PARA TRABAJAR
LA ESPERA Y LA ANTICIPACION EN PERSONAS CON
TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA.

Moreno, V.; Molina, J.F.; Velin, T.; Martinez, S.; Gonzalez, J.J.;
Minano, J.A.; Rabadan, C. Answare-Tech S.L.

Las personas con TEA (Trastorno del Espectro Autista) se encuentran comodas siguiendo patrones y tareas
rutinarias. Por ello, cuando se enfrentan a situaciones que no son habituales para ellos pueden sufrir
episodios de estrés, miedo, temor, panico e incluso trauma. Algunas de estas situaciones son muy
cotidianas y necesarias, como por ejemplo ir al médico, cortarse el pelo, esperar el autobus, hacer un viaje,
etc. Los pictogramas son la principal herramienta para trabajar la espera y la anticipacidn en personas con
TEA. VIrTEA es una aplicacién basada en Realidad Virtual que recrea distintos escenarios de la vida de
una persona con TEA, con el fin de facilitar la manera de afrontar situaciones fuera de su rutina habitual.

Con la Realidad Virtual es posible simular una situacion real, acortando la distancia entre el pictograma y
la realidad. VirTEA permite recrear los diferentes momentos que forman parte de una actividad concreta,
desde la espera hasta la finalizacion. Asi, tras un periodo de entrenamiento a una situacion concreta usando
VIrTEA, es posible conseguir la adaptacidn que le permitira afrontar una situacion real sin miedo o malestar,
mejorando en autonomia y calidad de vida tanto las personas con TEA como su familiares.

En la version actual de VirTEA ya existen tres escenas de realidad virtual. En el desarrollo de estas escenas
han participado profesionales del autismo de la Regién de Murcia, tanto de ASTRADE (Asociacion Para la
Atencion de Personas Con Trastorno En El Desarrollo) como del Equipo de Orientaciéon Educativa y
Psicopedagégica Especifico de Autismo y otros Trastornos Graves del Desarrollo de la Regién de Murcia.

Ambas entidades han elaborado una metodologia para el uso y validacion de VirTEA mediante la
realizacion de pruebas piloto con nifios/as con TEA. Durante estas pruebas se han recogido datos que nos
han permitido analizar el impacto de usar VirTEA. Las pruebas se han realizado con usuarios de ASTRADE
y con alumnos del aula abierta del colegio de educacion especial de infantil y primaria Santiago el Mayor,
en Murcia.

Los resultados obtenidos de las pruebas realizadas son mas que satisfactorios, habiendo obtenido sélo el
2/19 de mortalidad experimental. Actualmente estamos trabajando en el desarrollo de nuevas escenas de
realidad virtual que estaran disponible muy pronto para su descarga en VirTEA.

PALABRAS CLAVE: TEA; Realidad Virtual; Espera; Anticipacion.




ANALISIS DEL PROCESO DE EDUCACION INCLUSIVA DE LOS
ALUMNOS CON TEA DESDE LA EDUCACION INFANTIL HASTA LA
UNIVERSIDAD: LA PARTICIPACION SOCIAL COMO EJE DEL
ANALISIS.

Hernandez, J.M.; Barrios, A. EQUIDEI. Universidad Auténoma de
Madrid.

De acuerdo con los retos planteados por las principales entidades internacionales en relacién con el
compromiso de hacer efectivo el derecho a la educacion inclusiva, esta investigacion (financiada por el
Ministerio de Economia, Industria y Competitividad, EDU 2017-86739-R) pretende delimitar con mayor
precisidn como se estd desarrollando el proceso educativo en centros ordinarios y a lo largo de las
diferentes etapas educativas, de una poblacion con especial vulnerabilidad como son los estudiantes con
TEA'y cdmo es este proceso, en particular, en relacion con la dimensién de participacion, social (dimension
central en la educacion inclusiva).

Entre los objetivos de este proyecto se encuentran: a) evaluar la calidad del proceso de inclusion social
(barreras y facilitadores) desde la educacion infantil hasta la universidad, b) analizar el desarrollo de este
proceso en un momento particularmente critico como es el de la transicion entre las etapas educativas, c)
analizar en profundidad el papel que juega la dimensién de la participacion social en relacion con las otras
dimensiones implicadas en este proceso (presencia y aprendizaje), d) contribuir al empoderamiento de
estudiantes y familias a través de una investigacién que pone sus voces en un primer plano y €) contribuir
a la mejora de las politicas educativas en materia de educacion inclusiva y a la generacién de condiciones
que faciliten su consolidacion.

Para ello se llevaran a cabo cuatro estudios interrelacionados. Estudio 1 ""Historias de vida de estudiantes
con TEA desde la Atencion Temprana hasta la universidad; Estudio 2 ""La participacién social de los
estudiantes con TEA desde la perspectiva de sus compafieros™; Estudio 3 ""La participacion social de los
estudiantes con TEA desde la perspectiva del profesorado (tutor/a y de apoyo)”; Estudio 4 ""La participacion
social de los estudiantes con TEA desde la perspectiva de las familias de sus compafieros y comparieras™.
Para el desarrollo de estos estudios se ha utilizado una metodologia cualitativa y cuantitativa que supere

algunas de las limitaciones de los enfoques e instrumentos existentes

En la ponencia se profundizara en el primer estudio y, en concreto en la dimensién de participacién social.
En un primer momento se discutira la definicion. los indicadores e instrumentos utilizados para evaluar y
valorar la participacion social a través de la construccion de las historias de vida. Asimismo, se mostraran
los resultados preliminares sobre la percepcion de la participacion social por parte de familias y estudiantes
con TEA.

De estos resultados se derivaran aportaciones tanto para investigacion -valoracién de la utilidad y alcance
de la metodologia empleada- como para la practica educativa puesto que aporta claves a todos los
implicados en apoyar a la inclusion social sobre como lograr resultados sociales positivos en los diferentes
niveles educativos y entornos educativos. Apoyar la participacion social es clave para asegurar el éxito de
la educacioén inclusiva.

PALABRAS CLAVE: inclusion educativa, participacion social, apoyo
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ESPECIALIZACION COGNITIVA EN LENGUAJE Y PROCESAMIENTO
DE ROSTROS EN BEBES CON RIESGO DE PRESENTAR AUTISMO.

Belinchén, M.; Bermejo, B; Campos, R.; Cavero, B.; Escribano, L.;
Fernandez, S.; Lozano, |.; Martines-Cartilla, P.; Nieto, C.; Palomo,
R.; Polo, N.; Quesada, M.; Sotillo, M.; Verde, M.; Vidriales, R.
TRABERITEA. Universidad Autonoma de Madrid.

El mecanismo de especializacidn progresiva constituye un vector fundamental de desarrollo (Karmiloff-
Smith, 1998). Los bebés presentan ciertos sesgos perceptivos iniciales que les orientan a determinados
aspectos del entorno, y el procesamiento repetido de los estimulos resultaria en la mayor especificidad del
sistema (Johnson, 2011).

Este proceso general de desarrollo se materializa en el fenémeno del estrechamiento perceptivo, por el
cual el sistema cognitivo del bebé se sintoniza con las propiedades perceptivas de su entorno, al mismo
tiempo que va perdiendo la capacidad de procesar estimulos ajenos a su experiencia. Los ejemplos mas
claros de estrechamiento perceptivo se producen en el dominio del desarrollo fonoldgico y del
procesamiento de rostros. Los bebés, que originalmente son “lingliistas universales”, dejan de ser capaces
de percibir los sonidos de cualquier lengua para distinguir inicamente los de su(s) lengua(s) nativa(s) -
Werker y Tees, 1984-.

Del mismo modo, los bebés se van especializando también en el procesamiento de los rostros
correspondientes a la(s) raza(s) de las personas con las que interactian, y cada vez se les complica mas
discriminar entre rostros de personas pertenecientes a razas a las que no han sido expuestos, como
también sucede con los adultos, fendémeno que se conoce como Other-race effect (Kelly et al., 2007). Las
personas con trastornos del neurodesarrollo, como el autismo, presentan patrones atipicos de
especializacion (Johnson, 2011). Los bebés que tienen un hermano con autismo tienen un riesgo genético
mayor de presentar el mismo diagnéstico. Esta situacién de riesgo podria suponer una restriccidn atipica
en los procesos de especializacidn cognitiva para este grupo.

En este trabajo analizamos las habilidades de discriminacidn perceptiva de fonemas y de rostros en bebés
con y sin riesgo de presentar autismo. Para ello disefiamos dos tareas: una tarea de discriminacién de
fonemas con dos condiciones: condicion nativa (castellano) y no nativa (chino) y una tarea de discriminacion
de rostros con rostros de raza caucasica en la condicion nativa y raza africana en la condicién no nativa.
Aplicamos ambas tareas en una muestra de 20 bebés monolinglies con al menos un hermano mayor (la
mitad de ellos con un hermano mayor con autismo; la otra mitad con un hermano con desarrollo tipico), en
un estudio longitudinal con tres momentos de medida (4, 8 y 12 meses). El estudio longitudinal todavia esta
en marcha por lo que se seguiran recogiendo datos en los proximos meses.

Los resultados se discutiran en relacion con los siguientes aspectos: a) la conexion entre el estrechamiento
perceptivo en ambos dominios (lenguaje y procesamiento de rostros); b) la influencia del estrechamiento
perceptivo en el desarrollo cognitivo temprano; y ¢) sus implicaciones para la deteccion y el disefio de
apoyos optimizadores de desarrollo en bebés con riesgo a presentar autismo.

PALABRAS CLAVE: Autismo; bebés en riesgo; especializacion cognitiva; lenguaje; rostros




PROCESAMIENTO GESTUAL EN TEA.

Bartolo, A.; Villar, A.; Aousa, A.l; Poereira, N.; Sampaio, A.;
Carracedo, A.; Fernancez, M.; Turbio, M. Genomics and
Bioinformatics Group, Center for Research in Molecular Medicine
and Chronic Diseases (CiMUS). Universidade de Santiago de
Compostela (USC); Neurogenetics Research Groups, Instituto de
Investigacion Sanitaria de Santiago (IDIS); Grupo de Medicina
Xenémica, U-711, Centro de Investigacion en Red de Enfermedades
Raras (CIBERER).

Los gestos manuales son usados para interactuar con el entorno (p.e. pantomima del uso de objetos) o
para comunicarse con otros individuos (p.e. gestos intransitivos como "gesto de adiés"). Las personas con
Trastorno del Espectro Autista (TEA) de alto funcionamiento se describen como personas que presentan
las principales funciones cognitivas intactas, pero con dificultades tanto en la comunicacion social como en
su praxis (es decir, la ejecucion de gestos manuales habiles). El objetivo de este estudio es comprender si:
1) las dificultades se limitan a gestos intransitivos 0 a acciones relacionadas con el objeto (por ejemplo,
pantomima); 2) el déficit de comunicacién de gestos se limita a la produccion de los mismos o, si las
personas con TEA tienen también dificultades en su reconocimiento.

En este estudio participaron 18 adolescentes con desarrollo tipico (DT) de 12 a 18 afos (M = 14.4 afios,
SD =1.95) y 11 jévenes con TEA de 10 a 16 afios (M = 13.1 afios, SD = 1.98).

La produccién de gestos se evalud mediante una tarea en la que los participantes debian realizar el gesto
adecuado con un objeto (pantomima) o sin un objeto (gestos intransitivos) ante la presentacion de un
contexto visual (p.e. alguien frente a una puerta cerrada: pantomima del uso de una llave). En el desarrollo
de la tarea se tuvo en cuenta la precision.

Para evaluar el reconocimiento se utilizd una tarea donde los participantes observaron una serie de videos
de 4 s. de gestos (intransitivos y de pantomima) con y sin significado. En este momento se les pidio que
juzgaran si el gesto era familiar o no. Se registraron tanto la exactitud como el tiempo de reaccion.

Tanto en la produccién de gestos como en la tarea de reconocimiento, la expresion facial de los personajes
del video era neutra, por lo tanto, especialmente para los gestos intransitivos; sélo el gesto transmitia el
significado social.

Los resultados en la produccién de gestos mostraron que los participantes con TEA tuvieron un menor
rendimiento con respecto a los de DT (p = 0,035). Mas especificamente, mientras que los participantes con
DT realizaron mejor los gestos intransitivos (p = 0,008), el rendimiento de las personas con diagnostico de
TEA fue igual en ambos tipos de gestos.

En la tarea de reconocimiento no hubo diferencias en los tiempos de respuesta entre ambos grupos. En
cuanto a precision, los participantes con DT mostraron un mayor rendimiento en los gestos intransitivos que
en las pantomimas (p = 0,003), mientras que en los participantes con TEA, el rendimiento en ambos tipos
de gestos no difirio.

Los resultados mostraron que tanto la produccién como el reconocimiento de los gestos se veian afectados
en las personas con TEA y que dicha dificultad se veia impulsada por los gestos intransitivos
(comunicativos). En conjunto, los resultados sugieren que las personas con TEA no son lentas en el
procesamiento de los gestos, aunque pueden mostrar dificultades para aprovechar el significado social que
permitiria el reconocimiento del gesto intransitivo (y probablemente la produccién).

PALABRAS CLAVE: Autismo, gestos, pantomima, intransitivos




PENSAR EN EL FUTURO INHIBE EL PASADO: UN ESTUDIO EN
AUTISMO.

Yon Hernandez, J.A.; Wojcik, D.; Diez, A.M.; Diez, E.; Fernandez, A.;
Canal, R. Centro de Atencién Integral al Autismo Infoautismo.
INICO. Universidad de Salamanca.

Las personas con el Trastorno del Espectro Autista (TEA) presentan dificultades en la funcién ejecutiva
(FE, problemas en espontaneidad, planificacién y organizacion) y a su vez suelen presentar una tendencia
a la perseverancia o fijacion en la rutina. Una de las posibles causas puede ser el mal funcionamiento de
los mecanismos de inhibicién. Varios autores argumentan que la inhibicion permite suprimir soluciones
preconcebidas para algunos problemas, dando lugar a un pensamiento creativo e imaginativo. El presente
estudio se basa en un paradigma de olvido inducido por la recuperacion, que demuestra que la recuperacion
de algunos elementos en la memoria puede provocar el olvido/inhibicion de otros. Méas especificamente,
nuestro estudio se basa en experimentos previos que demuestran que pensar en eventos futuros (Episodic
Future Thinking-EFT) puede inhibir recuerdos autobiograficos. Dadas las dificultades en FE observadas en
TEA, predecimos un menor grado de inhibicion de recuerdos personales con una tarea de prospeccion
(EFT).

Diecinueve personas con TEA y 20 sin TEA (igualados en edad, sexo y cociente intelectual; Cl = 75)
participaron en el estudio. El procedimiento consisti6 en tres fases: 1, recuperacion de recuerdos
autobiogréficos con 12 claves; 2, fase de inhibicion con EFT de la mitad de las claves de la fase 1;y 3,
recuerdo libre de eventos autobiograficos de las 12 claves.

Nuestra prediccién no fue apoyada por los resultados, ya que no hubo diferencias entre grupos en cuanto
a los recuerdos que recibieron la condicién de EFT. Es decir, ambos grupos recordaron menos eventos
autobiogréaficos asociados a las claves que recibieron EFT.

Los resultados obtenidos replican los hallazgos de otros estudios que utilizaron procedimientos similares.
Ademas, parece ser que el mecanismo inhibidor relacionado con el olvido inducido por EFT no se ve
alterado en el autismo.

Los resultados de este estudio van en contra de algunos estudios que encuentran dificultades de las
personas con TEA en la FE de inhibicion. Pero, para entender mejor qué aspectos de la inhibicion de la
memoria estan afectados en las personas con TEA, futuros estudios podrian servirse de tareas de inhibicidon
automatica por un lado, y por el otro, tareas que requieran mas esfuerzo cognitivo (por ejemplo usando el
paradigma think-no-think). Ademas, los futuros estudios podrian no solo examinar la inhibicién en el proceso
de recuperacion de memoria sino también durante la codificacién de la informacion (por ejemplo, mediante
el paradigma de olvido dirigido).

PALABRAS CLAVE: Inhibicién, prospeccion, EFT, memoria autobiografica, TEA




RELACION ENTRE LAS METAFORAS Y LAS IMPLICATURAS
CONVERSACIONALES GENERALIZADAS EN NINOS CON TEA.

Fernandez, M.l.; Pastor, G.; Montagut, M.; Mifiana, S.; Gregori, L.;
Cano, J.R. INVTEA: Investigacion en Trastornos del Espectro
Autista. Universidad de Valencia.

El lenguaje no-explicito o no-literal suele estar afectado en las personas con trastorno del espectro autista
(TEA). De entre las diferentes formas lenguaje no-literal que existen, en el presente estudio evaluamos las
metaforas y las implicaturas conversacionales generalizadas (ICG), considerando tres tipos de ICG: tipo C
(implican que lo que no se expresa, no ocurre), tipo | (implican que no es necesario decir lo que puede ser
asumido) y tipo M (implican que lo que se expresa de una manera marcada o rara, describe una situacion
atipica o infrecuente).

El objetivo de este estudio fue analizar la relacién entre la comprensién de metaforas y la comprension de
las ICG (de tipo I, C y M) en tres grupos de alumnos de 9 a 12 afios: un grupo con TEA (n=22, 18 chicos y
4 chicas), otro grupo de alumnos de desarrollo tipico (DT) igualado en edad cronolégica al grupo TEA (DTC;
n=22, 16 chicos y 6 chicas) y otro grupo de nifios de DT igualado en edad lingiistica al grupo TEA (DTL;
n= 22, 16 chicos y 6 chicas). Al grupo TEA se les habian administrado el ADOS y eran de grado 2. Los
grupos TEA y DTC estaban igualados en género, Cl no verbal y edad; los grupos TEA y DTL estaban
igualados en género, Cl no verbal y edad lingtistica. Se les administraron dos pruebas: una de metéforas,
con 20 items y otra de ICG, con 15 items (5 de cada tipo: C, I'y M). En cuanto a los resultados obtenidos,
en el grupo TEA, las correlaciones presentaron elevados niveles de significacion estadistica con los tres
tipos de GCI. En el grupo TLD, las correlaciones fueron estadisticamente significativas con las implicaturas
de tipo C y M, mientras que en el grupo TCD, solo se obtuvieron correlaciones estadisticamente
significativas con las implicaturas de tipo M.

Estos resultados podrian indicar un alto grado de dependencia entre las metéforas y las GCl en los nifios
con TEA. Sin embargo, en el DT se podria producir, con la edad, un grado de dependencia cada vez menor
entre las metéforas y las GCI, de manera que en los nifios mas mayores la comprensién de metaforas solo
se asociaria a la comprension de las implicaturas de tipo M, que son las mas complejas, dificiles de procesar
y contextualmente dependientes (Degen & Tanenhaus, 2015). Esto seria acorde con la idea de un continuo
inferencial de los tres tipos de ICG en el DT, propuesta en Pastor-Cerezuela, Tordera-Yllescas, Gonzalez-
Sala, Montagut-Asuncion y Fernandez-Andrés (2018), siendo las implicaturas de tipo M las més cercanas
a las metéforas.

Estos resultados nos sugieren, como implicacion préactica, que en la ensefianza de la comprension de
lenguaje no-explicito o no-literal a los alumnos con TEA seria conveniente empezar trabajando la
comprension de las implicaturas de tipo |, después las de tipo C y, después las de tipo M, para pasar, por
ultimo, a la comprension de metéaforas.
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¢ES EFECTIVA LA LECTURA FACIL?: UNA LINEA DE
INVESTIGACION PARA LA OBTENCION DE EVIDENCIA EMPIRICA.

Saldana, D.; Rivero-Contreras, M. Laboratorio de Diversidad,
Cognicion y Lenguaje. Universidad Sevilla

El acceso a la informacién que nos rodea, independientemente de nuestras capacidades cognitivas, edad
o idioma, es un derecho cada vez mas reconocido. La accesibilidad cognitiva y, en el marco de esta, Lectura
Facil pretende facilitar el ejercicio de dicho derecho. La Lectura Facil consiste en la adaptacion o creacién
de material escrito siguiendo unas pautas y recomendaciones de redaccién que facilitan la comprension de
dicha informacion. Pese a la gran difusién que esta experimentando la Lectura Facil, existen pocos estudios
de investigacion sobre su validez y eficacia, y los resultados hasta el momento son dispares.

Desde el Laboratorio de Diversidad, Cognicion y Lenguaje de la Universidad de Sevilla se ha puesto en
marcha una linea de investigacién centrada en el uso de métodos experimentales basados en el registro
de movimientos oculares para evaluar la comprensién lectora de material escrito adaptado. El objetivo de
esta linea de investigacion es estudiar el comportamiento lector de diferentes poblaciones con distintos
niveles de comprension lectora en material adaptado: adultos de diferentes niveles educativos
(universitarios y no universitarios), estudiantes de Educacion Secundaria Obligatoria y personas con
trastorno del espectro del autismo.

Hasta el momento, hemos desarrollado dos tareas experimentales para evaluar la facilitacién de la
comprensidn de las adaptaciones a nivel de frase y de texto. A nivel de frase, se manipularon la frecuencia
de palabras objetivo (alta o baja) y la presencia de imagenes (si 0 no). Y a nivel de texto, se manipularon
el tipo de texto (original o adaptado) y el tipo de informacién (central o periférica). Para la creacién de ambas
tareas experimentales se llevaron a cabo los respectivos procesos de validacion en los que se controlaron
determinados parametros lectores.

Los primeros resultados encontrados en el grupo de adultos con diferente nivel educativo confirman que la
frecuencia de las palabras juega un papel importante en el acceso léxico del reconocimiento de estas.
Cuando las palabras son poco conocidas o desconocidas (palabras de baja frecuencia), esto provoca un
menor acceso léxico y dificulta su comprension. Asimismo, nuestros datos revelan que el nivel educativo
es de suma relevancia, presentando mayores dificultades de acceso léxico aquellas con un nivel educativo
bajo en palabras de baja frecuencia. Por otra parte, el apoyo grafico parece facilitar el acceso Iéxico de
aquellas palabras dificiles, ayudando asi a las personas con un nivel educativo bajo. Aunque los primeros
resultados parecen ser positivos, necesitamos de mas estudios con resultados en la misma direccidn para
dilucidar qué pardmetros de la Lectura Facil son los mas efectivos para facilitar la comprension de la
informacién.

PALABRAS CLAVE: Lectura Facil, comprension de la informacion, movimientos oculares.







EL PAPEL DEL FENOTIPO AMPLIADO EN LA ADAPTACION
PSICOLOGICA DE FAMILIAS DE PERSONAS CON TRASTORNO
DEL ESPECTRO DEL AUTISMO.

Garcia-Lopez, C..; Sarria, E.; Pozo, P.; Recio, P. Universidad
Nacional de Educacion a Distancia (UNED, IMIENS); Hospital Sant
Joan de Déu, UTAE (Barcelona).

El fenotipo ampliado (FA) se define como un conjunto de caracteristicas cualitativamente semejantes a las
del TEA, pero que se manifiestan con menor intensidad en los familiares de personas con dicha condicién.

La presente investigacion pretende responder a las siguientes preguntas: 1) ¢ Existen diferencias en la
expresion del FA entre padres y madres de personas con TEA? 2) ; Existe relacidn entre las medidas de
FA de padres y madres? 3) ;Cual es el peso relativo del FA en la prediccion de la adaptacion psicologica
de padres y madres con hijos con TEA, en comparacidn con variables sociodemograficas, caracteristicas
del hijo y ofras variables personales?

La muestra estd formada por 76 parejas (152 padres y madres de personas con TEA), con edades
comprendidas entre 31-57 afios e hijos entre 3-17 afios.

Se recogieron datos referidos a diversas variables sociodemograficas y se aplicaron diferentes
instrumentos para medir la adaptacién psicoldgica (estrés parental, ansiedad, depresion y bienestar
psicoldgico) y otras variables personales como la percepcion de competencia parental. El fenotipo ampliado
se midié mediante el Broader Autism Phenotype Questionnaire-BAPQ (Hurley et al., 2007), analizandose
tanto la puntuacién total como sus tres subescalas: relacidn social, pragmatica y rigidez.

Los datos se analizaron mediante analisis descriptivos, correlacionales, diferencias de medias con la prueba
t para medidas repetidas y modelos de regresion lineal multiple.

Los resultados muestran que los padres presentan mayor expresividad de rasgos del fenotipo ampliado, en
comparacién con las madres, y que existen correlaciones significativas de la puntuacion total del BAPQ
entre madres y padres.

Los analisis de diferencias de medias detectan diferencias significativas tanto para la escala total del BAPQ
como para cada una de las subescalas, siendo siempre superior la puntuacion obtenida por los padres en
comparacion con la de las madres.

Respecto a los modelos de regresion lineal multiple, tanto para los padres como para las madres, la
puntuacion total del BAPQ fue el segundo predictor mas relevante (después de la percepcion de
competencia parental) de su bienestar psicoldgico, ansiedad y depresion, por encima de las caracteristicas
del hijo. En el caso del estrés, encontramos diferencias en los modelos de padres y madres, repitiéndose
el resultado anterior en el modelo de los padres, mientras que en el de las madres el FA no resulta ser un
predictor significativo.

Los hallazgos de nuestra investigacion van en la linea de investigaciones previas, donde los padres
presentan mas rasgos del fenotipo ampliado, en comparacion con las madres. Los resultados
correlacionales apoyarian la tesis de emparejamiento selectivo: hombres que presentan mas rasgos
propios del fenotipo ampliado tienden a establecer relaciones de pareja con mujeres que también los
presentan, y viceversa. Los andlisis de regresion multiple apoyan la importancia del fenotipo ampliado como
predictor de la adaptacion psicologica familiar.
Los resultados obtenidos sugieren la importancia de que investigaciones futuras sobre adaptacién
psicologica familiar profundicen en el conocimiento del papel del fenotipo ampliado y su relacién con otras
variables personales y de caracteristicas de sus hijos con TEA.

PALABRAS CLAVE: TEA, fenotipo ampliado, adaptacién psicoldgica, familia.




LAS HABILIDADES NUMERICAS EN PADRES DE NINOS CON TEA:
SU EFECTO PROTECTOR SOBRE LA CALIDAD DE VIDA FAMILIAR.

Garrido, D.; Petrova, D.; Carballo, G.; Garcia-Retamero, R. Grupo
de Investigacion “Aprendizaje, Emocion y Decision CTS-176"
Universidad de Granada.

:Las familias de nifios con Trastorno del Espectro Autista (TEA) son mas propensas a percibir una peor
satisfaccion en su calidad de vida familiar (CdVF). En la actualidad, aunque la mayoria de los estudios se
han centrado en la descripcion de aspectos negativos, algunas investigaciones estdn comenzando a
explorar factores protectores (p. €j., el apoyo social) que podrian mejorar la capacidad de tomar decisiones
y por tanto, el bienestar. Por ello, el principal objetivo de este estudio es evaluar uno de los factores méas
robustos, que se ha demostrado en poblacién general, en el manejo de la incertidumbre y en la toma de
decisiones en salud: las habilidades numéricas en familias de nifios con TEA.

En este estudio de caso-control participaron 61 familias espafiolas con hijos con TEAy con desarrollo tipico
(DT). Se evalud un amplio conjunto de variables psicoldgicas y sociales (p. €j., edad de los nifios, severidad
del TEA, edad paterna, género paterno, nivel educativo de los padres, estado civil, situacion laboral, apoyo
social, habilidades numéricas objetivas y subjetivas y satisfaccion percibida en la CdVF).

Los analisis realizados indican que, independientemente de las variables evaluadas, las habilidades
numéricas objetivas se asociaban con una mayor diferencia en la satisfaccion percibida en CdVF entre las
familias de nifios con TEA (r = .52, p<.001). Ademas, comparadas con las familias de nifios con DT, en las
familias de nifios con TEA, unas puntuaciones bajas en habilidades numéricas (< percentil 33) estaban
asociadas con una satisfaccion de la CdVF tres veces menor que la experimentada por las familias con
altas puntuaciones en habilidades numéricas (> percentil 65).

Estos resultados sugieren que el manejo de la incertidumbre en la toma de decisiones (medido a través de
las habilidades numéricas) puede estar asociado con factores que pueden ayudar a suavizar el impacto
negativo percibido en las familias de nifios con TEA.

Las habilidades numéricas objetivas (independientemente de otras variables como las habilidades
numéricas subjetivas, el apoyo social, el género, el nivel educativo y la severidad del TEA) suavizan el
impacto del TEA en la satisfaccion percibida en CdVF."

PALABRAS CLAVE: Calidad de vida; habilidades numéricas; apoyo social




RELACIONES ENTRE HERMANOS/AS, IMPACTO Y NECESIDADES
DE LOS HERMANOS/AS DE PERSONAS CON TEA.

Baena, S.; Jiménez, L.; Hidalgo, M.V. Procesos de desarrollo y
educacion en contextos familiares y escolares. Facultad de
Psicologia, Universidad de Sevilla.

Las personas con TEA presentan unas caracteristicas particulares que hacen que la necesidad de apoyo
familiar sea de mayor intensidad y méas prolongada en el tiempo. Debido al caracter crénico del trastorno,
los apoyos necesarios deben extenderse a lo largo de las diferentes etapas del ciclo vital familiar, por lo
que es esencial comprender cuales son las necesidades de estas familias en cada momento. Por tanto,
conocer las necesidades de los diferentes miembros de las familias desde su propia perspectiva es esencial
para poder dar un apoyo eficaz y de utilidad a cada miembro de la familia.

Dentro de las relaciones familiares, el subsistema fraternal implica una relacién Unica, en cuanto que es la
mas duradera en el tiempo, y en muchas ocasiones se convierten en el primer agente socializador de las
personas con TEA. La literatura muestra resultados mixtos en cuanto a las relaciones entre hermanos en
el caso de familias con un hijo/a con TEA, mostrando relaciones complejas marcadas tanto por el carifio y
la admiracion, como por los celos y la poca relacion. Asimismo, investigaciones previas han sefialado la
presencia de mayores niveles de problemas tanto conductuales como emocionales en hermanos/as de
nifios/as con TEA en comparacion con otras poblaciones.

Sin embargo, hasta el momento las investigaciones han estado basadas en la percepcion de los padres y
madres como informantes de la relacion y el ajuste de sus hijos/as, asi como un foco importante en las
dificultades de ajuste usando una metodologia cuantitativa. Para ello, este estudio tiene como objetivo
explorar la percepcién que tienen los hermanos/as de personas con TEA del impacto que esto ha tenido en
su vida, la descripcién que hacen tanto de la relacion entre hermanos/as como de la relacién con sus
progenitores, asi como de las necesidades presentes y futuras. Para ello se llevaron a cabo entrevistas
semiestructuradas con 15 hermanos de personas con TEA, de una media de entre 20-30 minutos. Se llevd
a cabo un andlisis de contenidos.

Los temas que emergen ponen de manifiesto la complejidad de las relaciones familiares, algunos de los
temas relacionados con la relacion padres — hijos/as sin TEA que emergieron fueron la normalizacién de la
vida del hermano sin TEA y las diferencias entre hermanos en la relacion (percepcién de diferencias vs
percepcion de trato igual, atribucion de diferencias a la situacion vs atribucion de diferencias a la persona).
En relacion al impacto, los hermanos percibieron tanto un impacto positivo en sus vidas como un impacto
negativo, la mayoria de ellos refiriendo elementos de ambas categorias. Los resultados apuntan a la
necesidad de abordar de forma especifica las relaciones entre hermanos y el impacto en los hermanos sin
TEA en las intervenciones y en el apoyo a estas familias. Uno de los temas que aparece como relevante
es la prevision y planificacion de futuro de cuidado por parte de los hermanos adultos de personas con TEA.

PALABRAS CLAVE: TEA, necesidades de apoyo, hermanos/as, relaciones hermanos/as
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UN ESTUDIO TRANSVERSAL DE LAS DIFICULTADES
RELACIONADAS CON EL SUENO EN PERSONAS CON TEA.

Gisbert, L.; Lugo, J.; Setien, |.; Ramos-Quiroga, J.A. Programa de
Atencion Integral al TEA Hospital Universitario Vall d'Hebron.

El trastorno del espectro autista (TEA) es un trastorno del neurodesarrollo con importantes repercusiones
a nivel cognitivo y comportamental que repercuten en la adaptacion de las personas que lo padecen. Entre
los trastornos co-ocurrentes que se ha observado producen una mayor interferencia en el funcionamiento
adaptativo en la etapa infantil se encuentran los trastornos del suefio. Estos presentan tasas de prevalencia
muy elevadas (80%) en poblacién infantil con TEA, con una mayor frecuencia de las alteraciones
relacionadas con el inicio y mantenimiento del suefio. Ademas, se ha comprobado que estas alteraciones
se prolongan hasta la edad adulta, haciendo necesaria una deteccidn e intervencion temprana con el
objetivo de evitar la cronificacidn de las alteraciones relacionadas con el suefio en estos pacientes.

. El objetivo del presente estudio es evaluar la frecuencia de dificultades relacionadas con el suefio en
poblacién infanto-juvenil y adulta con TEA'y su relacion con el funcionamiento cognitivo y comportamental.

La muestra de estudio estad formada por pacientes con diagnostico de TEA. Esta se dividio en dos
subgrupos: TEA infanto-juvenil (4-17 afios) y TEA adulto (igual o superior a 18 afios). El reclutamiento se
llevé a cabo a través de (1) los pacientes que acuden a valoracion diagnéstica en el Programa de Atencién
Integral al TEA perteneciente al Servicio de Psiquiatria del Hospital Univestritario Vall d’Hebron, y (2)
miembros de la Asociacion Asperger Catalunya. La recogida de datos se realizara como parte de la practica
clinica habitual. Los instrumentos de evaluacion son cuestionarios autoaplicados y registros que miden las
variables del estudio (suefio, funcionamiento cognitivo, funcionamiento comportamental). Una vez
finalizada la fase de recogida de datos, se procedera a su analisis.

Se prevé una alta frecuencia de dificultades relacionadas con el suefio en poblacion infanto-juvenil y adulta
con TEA. En el momento de envio de este abstract el proyecto se encuentra en fase de recogida de datos.
Los autores presentaran los resultados encontrados en el 2° Encuentro de Investigacién en TEA AETAPI,
el cual tendra lugar el dia 22 de noviembre de 2019 en Valladolid.

PALABRAS CLAVE: Trastorno del Espectro Autista; Suefio; Infantil; Adultos; Transversal




MONITORIZACION CIRCADIANA AMBULATORIA Y NUEVOS
MARCADORES BIOMOLECULARES PARA EL ESTUDIO DEL
SUENO EN ADULTOS CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA
(TEA) Y DISCAPACIDAD INTELECTUAL.

Ballester Navarro, P. Grupo NED-Hospital General Universitario de
Alicante.

Los problemas del suefio son un hito comun y permanente a lo largo de toda la vida de una persona con
trastorno del espectro autista (TEA), también cuando existe un diagnostico de discapacidad intelectual (DI).
Sus causas siguen siendo desconocidas, pero son probablemente multifactoriales, lo que significa que los
factores genéticos y ambientales podrian jugar un papel en su prevalencia. Por ello, mejorar el conocimiento
sobre la evaluacién del suefio ayudaria a desarrollar tratamientos para los problemas prevalentes de suefio
en TEA: insomnio y los trastornos del ritmo circadiano (TRC).

Objetivos: Evaluar el uso de la monitorizacién circadiana ambulatoria (MCA) en adultos con TEA y DI como
herramienta objetiva para evaluar los problemas del suefio, evaluar la eficacia de la agomelatina como
tratamiento y analizar la influencia de los genes reloj y de la via de la melatonina como posibles marcadores
biomoleculares.

Se realizd un estudio prospectivo (AGOTEA) utilizando MCA (7 dias, registro continuo de 24 horas) para
analizar el ritmo circadiano de suefio-vigilia en TEA y DI (n=41) frente a controles (n=51). Luego, aquellos
participantes con TEA y problemas persistentes de suefio (insomnio y trastornos del ritmo circadiano) seguin
criterios de la Clasificacion Internacional de Trastornos del Suefio, tercera Edicion (n=23) se incluyeron en
un ensayo clinico aleatorizado, cruzado, triple ciego, controlado con placebo (AGOTEA-CT), para evaluar
la efectividad de la agomelatina (25mg/dia, 3 meses). Finalmente, un estudio observacional (GENTEA,
n=83 TEA y DI) analizé mediante Sequenom MassARRAY la influencia de las variantes genéticas (PER1,
ASMT, NPAS2 y MTNR1A) en los problemas de suefio. El andlisis estadistico se realizd con el software R
3.2.4 y Graph Pad Prism 5.0.

El 16% de los parametros de suefio se encontraban en un rango normal en los adultos con TEA y DI, que
mostraron significativamente mas sintomas de insomnio (baja eficiencia del suefio, latencia prolongada y
aumento del nimero y la duracién de los despertares nocturnos) e indicios de un adelanto de la fase del
suefio, ademas de un comportamiento sedentario durante el dia y un aumento de la actividad nocturna.
Agomelatina aumentd significativamente el tiempo de suefio nocturno una media de 83 minutos, junto con
una correccion de la fase de temperatura y una mejor estabilidad del suefio. Los genes reloj PER1 rs885747
y rs6416892 presentaron una distribucion de genotipo diferente en TEA y DI, donde el alelo G rs6416892
tuvo mas posibilidades de tener un mejor patrén de suefio, asi como un adelanto en la fase del suefio y/o
temperatura periférica.

La MCA fue efectiva y precisa en la medicion de la transicion suefio-vigilia en adultos con TEA 'y DI. El uso
de agomelatina podria ser apropiado para sincronizar los ritmos circadianos e incrementar la calidad y
cantidad de suefio. Se necesitan mas ensayos clinicos, aleatorizados, para confirmar tanto su efectividad
como el uso de los genes reloj y de la ruta de la melatonina como nuevos marcadores biomoleculares en
TEA.

PALABRAS CLAVE: Problemas de suefio, genes reloj, agomelatina, monitorizacién circadiana ambulatoria




SINTOMAS DE ANSIEDAD EN LOS TRASTORNOS DEL ESPECTRO
DEL AUTISMO DESDE UN ENFOQUE TRANSDIAGNOSTICO.

Beneytez, M.C. Grupo de investigacion antropologia y filosofia de la
educacion. Universidad Complutense.

La presencia de sintomas de ansiedad en las personas con autismo ha sido una constante desde las
primeras descripciones del trastorno. Sin embargo, durante mucho tiempo no se le ha prestado la
importancia que merece, debido a lo que se conoce como “ensombrecimiento diagnostico”. En los ultimos
afios, como consecuencia de una mayor toma de conciencia de su impacto sobre la calidad de vida y el
funcionamiento diario y al constatar la amplia prevalencia de sintomas de ansiedad, ha aumentado el interés
por su estudio.

El objetivo general de la presente investigacion es, desde una perspectiva dimensional y transdiagndstica,
analizar la relacién entre la ansiedad y los TEA, en funcién de unas variables clinicas (comorbilidad,
patrones repetitivos y atipicidad sensorial) y unas variables transdiagnésticas (disfuncion ejecutiva,
desregulacion emocional e intolerancia a la incertidumbre), con la finalidad de delinear un modelo
explicativo de la ansiedad en nifios y adolescentes con TEA, que fundamente el disefio de intervenciones
psicoeducativas que contribuyan simultaneamente a la reduccion de los sintomas de ansiedad y de la
severidad de la sintomatologia autista. El estudio se ajusta a un disefio predictivo transversal multivariado,
seguido de un disefio explicativo con variables observables dirigido a la investigacion de procesos
mediadores entre la sintomatologia del autismo y la ansiedad.

Ante la inexistencia de instrumentos especificos para la evaluacién de los sintomas de ansiedad en lengua
espafola, la primera parte del estudio consisti6 en la traduccién al castellano y posterior validacién de la
Anxiety Scale for Children with Autism Spectrum Disorder, versién parental (ASC ASD - P). A continuacién,
se analizé la relacion de la ansiedad con variables demogréficas, especificadores del TEA, severidad de la
sintomatologia del autismo, asi como con las variables clinicas y transdiagndsticas objeto de estudio. Por
Ultimo se estudid la relacién de la ansiedad con la calidad de vida parental. La muestra seleccionada para
la presente investigacion estuvo constituida por 87 personas con Trastorno del Espectro del Autismo, con
edades comprendidas entre los 6 y los 18 afios, de los cuales 34 sujetos tienen discapacidad intelectual
asociada al TEA (Bajo Funcionamiento, en adelante TEA BF) y 53 sujetos tienen una inteligencia normal
(Cl'>70) (Alto Funcionamiento, en adelante TEA AF).

Los resultados han aportado evidencias de que la versién espafiola de la escala ASC ASD posee
equivalencia conceptual y semantica con la versién original y reline adecuadas propiedades psicométricas,
por lo que constituye un instrumento valido para la evaluacion de los sintomas de ansiedad en nifios y
adolescentes con TEA. Dicha escala necesita ser adaptada para su uso en sujetos con discapacidad
intelectual asociada al TEA, ya que una de las subescalas que la forman (ansiedad de ejecucion) no es
significativa en la evaluacion de la ansiedad en dicha poblacién. Asimismo, se ha encontrado que la
ansiedad en el autismo esta vinculada a factores compartidos por la poblacién con desarrollo normotipico,
como son los factores transdiagnésticos, pero también a otros factores relacionados con la clinica del
autismo y con la frecuente presencia de trastornos comdrbidos. Entre las variables estudiadas, aquellas
que han mostrado un mayor valor predictivo y de mediacion entre el autismo y la ansiedad han sido la
intolerancia a la incertidumbre y la atipicidad sensorial. Por lo tanto, los programas psicoeducativos para la
prevencion y tratamiento de la ansiedad deben incluir intervenciones sobre dichas variables.

PALABRAS CLAVE: Trastornos del Espectro del Autismo, ansiedad, escala ASC ASD, enfoque
transdiagnéstico, trastornos comaérbidos




LA HOSPITALIZACION EN LOS TRASTORNOS DEL ESPECTRO
AUTISTA: PERFIL DE LOS PACIENTES CON TEA EN UNA UNIDAD
HOSPITALARIA DE ALTA ESPECIALIZACION.

Rueda, I.; Salgado, M.; Cancino, M.; Bodas, S.; Carulla, M.; Cercos,
A.; Perera, M.; Lloveras, M.; Marin, E.; Hervas, A. Mutua de Terrasa.

Mas de un 70% de personas con TEA tendra algun diagnéstico comaérbido a lo largo de su vida, pudiendo
presentar tanto trastornos médicos como psiquiatricos, y en muchos de los casos presentando
comorbilidades multiples que afiaden complejidad al proceso diagnéstico y al tratamiento. La comorbilidad
causa problemas de conducta y agrava la adaptacidén y el pronostico, siendo ademas la principal
responsable de la hospitalizacion de estos pacientes y de la necesidad de tratamiento farmacolégico. Ya
sea por presencia de comorbilidad o por agudizacion de sus sintomas nucleares, es frecuente la demanda
de ingreso en pacientes con TEA en los que la sintomatologia provoca interferencia con un funcionamiento
adecuado a nivel familiar, social y escolar, teniendo que hospitalizarse habitualmente en Unidades de
psiquiatria general que no disponen de un acondicionamiento adecuado para ellos ni de equipos especificos
que puedan ofrecerles una intervencion especializada.

El Hospital Universitario Mutua de Terrassa tiene en funcionamiento una Unidad Suprasectorial terapéutica
de hospitalizacién completa (UHTEA) y una Unidad Suprasectorial terapéutica de dia (UDTEA), creadas
con el objetivo de proporcionar intervencion especializada a aquellos nifios y adolescentes con diagnéstico
de TEA que no hayan respondido a tratamientos o ingresos generales previos. La Unidad de Hospitalizacion
completa ofrece ingreso del nifio y adolescente con TEA y de la familia con el objetivo de una intervencion
terapeutica individual y familiar. La intervenciéon en estas unidades permite desarrollar un modelo de
intervencién multidisciplinar, siguiendo modelos de anélisis funcional, creando un entorno terapéutico
continuado y transversal, en el que es posible implementar programas de intervencién especificos para
abordar las dificultades identificadas en el plan de tratamiento individualizado, trabajando a su vez con los
agentes implicados en los distintos entornos del paciente (familia, escuela, actividades de ocio...) para
generalizar los cambios al entorno natural.

Desde diciembre de 2017, en la UHTEA se han atendido 23 ingresos (15 nifios y 8 nifias), de entre 6y 17
afios de edad, procedentes de en su mayoria de diversas areas de Catalufia (un caso de otra comunidad
autonoma). Con estancias de entre 16 y 134 dias. Todos ellos con diagnéstico principal de TEA, de los
cuales 11 presentaban discapacidad intelectual. Entre los motivos principales de ingreso destacaban desde
el aislamiento severo a la desregulacién emocional con conductas auto y heteroagresivas que interferian
de forma muy significativa en la adaptacion funcional. De forma retrospectiva, tras recibir el alta, se esta
valorando la respuesta a la intervenciéon mediante un cuestionario de satisfaccion contestado por las
familias, con indicadores cualitativos preliminares que apuntan a una mejora de la sintomatologia clinica y
adaptacion funcional.

Este modelo ha mostrado indicadores cualitativos de efectividad en la mejora del diagnéstico y sus
comorbilidades, ajuste farmacoldgico, estabilizacion de la sintomatologia clinica y mantenimiento de los
cambios obtenidos, intervencion con la familia, repercutiendo en una mayor adaptacién funcional y una
mejora en la satisfaccion y carga emocional de las familias.

No obstante, es necesario continuar definiendo programas de intervencion especificos (orientados a
cambiar conductas o controlar sintomas concretos) que puedan ser evaluados empiricamente y permitan
obtener datos mas precisos sobre su eficacia a corto y largo plazo.

PALABRAS CLAVE: TEA, Autismo, Hosptializacion, Intervencién terapéutica
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ESTADO ACTUAL DE LA INVESTIGACION CON MEDICAMENTOS
PARA LOS TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA.

Parellada, M.; Urbiola, E.; Burdeus, M.; San José, A. Hospital
Gregorio Maraién, ISGM, CIBERSAM, UCM.

A dia de hoy no existen tratamientos biologicos con evidencia contrastada para los Trastornos del Espectro
Autista (TEA). Ademas, los TEA se engloban dentro de una Unica categoria diagnostica donde se incluyen
casos con una gran heterogeneidad biolégica. Sin embargo, el gran avance en el conocimiento de la
etiopatologia de los TEA de las Ultimas décadas ha hecho que se empiecen a identificar dianas terapéuticas
especificas para poder tratar esos sintomas.

Por un lado se estan identificando hasta en un 15-20 % de los casos, variantes especificas del genoma que
afectan a proteinas muy importantes para el neurodesarrollo; por otro lado, se estan identificando algunos
sistemas y/o trayectorias fisiopatologicas relevantes para el desarrollo de TEA, por ejemplo el
funcionamiento sinaptico, el equilibrio GABA/glutamato o la remodelacion de la cromatina, en distinto nivel
fisiopatologico. Algunos de los hallazgos por tanto, identifican disfunciones mas cercanas a la etiologia y
otras alteraciones mas cercanas a los sistemas bioldgicos que subyacen el funcionamiento socio-
comunicativo.

El conocimiento de esas trayectorias diferenciales hace que se esté avanzando en el reconocimiento de
biotipos especificos dentro de los TEA. Se esta avanzando ademas en i) el desarrollo de instrumentos
especificos para medir cambio en la psicopatologia de los TEA, ii) la identificacién de dianas terapéuticas
relevantes para los pacientes y sus familias, y iii) el desarrollo de disefios para los ensayos clinicos que
permitan encontrar diferencias de los tratamientos administrados frente al uso de placebo si es que éstas
existen. Todo esto estd haciendo que se puedan desarrollar ensayos clinicos para poblacién o
subpoblaciones de TEA, con sintomas nucleares de TEA como variables principales del ensayo, con
biomarcadores como indicadores bien de estratificacion para la inclusion en los ensayos, o como
clasificadores para estudiar la eficacia diferencial de los tratamientos en distintos subtipos de TEA: Se
presentaran los ensayos clinicos en curso, y posibles ensayos futuros y los aspectos del disefio que hacen
que sea mas posible que nunca en la historia del estudio de los TEA el hallar moléculas con alguna utilidad
para algunos tipos TEA, abriendo por primera vez el camino a unos tratamientos més individualizados o
personalizados en este campo.

De forma conjunta junto a los avances sefialados, el desarrollo de las politicas de investigacion hacia unos
proyectos més colaborativos, internacionales, compartiendo datos y metodologias es un motor mas para el
desarrollo de ensayos que puedan ser Utiles en el campo de la psicofarmacologia aplicada a los sintomas
nucleares de los TEA.

PALABRAS CLAVE: psicofarmacologia, ensayos clinicos, autismo




INFLUENCIA GENETICA EN LA RESPUESTA A LOS
TRATAMIENTOS FARMACOLOGICOS EN NINOS CON TEA.

Hervas, A.; Ibaiiez, L.; Rueda, |.; Tarda, I.; Guijarro, S.; Bigorra, A.;
Gonzalez, A.; Carulla, M.; Cancino, M.; Cercos, A.; Arranz, M.J.
Mutua de Terrasa.

Aunque no existe un tratamiento farmacoldgico especifico para los trastornos del espectro autista (TEA),
cerca de un tercio de los pacientes recibe farmacos estimulantes, antidepresivos o antipsicéticos para
controlar sintomas comérbidos. Sin embargo, se observa gran variabilidad individual en la respuesta a estos
tratamientos. Cerca del 30-50% no responde y/o presenta efectos secundarios severos y duraderos, como
incremento de la irritabilidad, agresividad y somnolencia. Adicionalmente, la poblacion infanto-juvenil es
mas susceptible a los efectos secundarios inducidos por tratamientos farmacologicos. Existe evidencia de
la influencia de factores genéticos, junto con factores clinicos y ambientales, en la respuesta a tratamientos
farmacologicos. Varios estudios farmacogenéticos en adultos han mostrado la influencia de variantes
genéticas en dianas de farmacos psicotropicos, como receptores de serotonina y dopamina, en la
variabilidad en la respuesta clinica. Sin embargo, la mayoria de estos hallazgos genéticos necesitan
confirmacion en estudios independientes, particularmente en la poblacién infanto-juvenil donde han sido
escasamente estudiados. El principal objetivo de nuestro estudio es la identificacién de variantes genéticas
asociadas con la variabilidad en la respuesta al tratamiento farmacolégico en poblacién infanto-juvenil. La
identificacion de factores de prediccidn de respuesta ayudaria a la personalizacién del tratamiento y al
incremento de su eficacia y seguridad.

Se investigaron 16 variantes en 10 genes dianas (SLC6A3, DRD2, DRDRD3, DRD4, HTR2A, HTR2C) o
previamente asociados con la respuesta a farmacos psicotrépicos (ANKK1, BDNF, COMT, HTR1A), en una
muestra clinica de 143 personas con diagnéstico de TEA (DSM-V, 88% nifios, 12% nifias, edad media: 11.7
afios) tratados durante unas 8 semanas (113 metilfenidato, 30 antipsicéticos, antidepresivos o ansioliticos).

Se observaron asociaciones significativas entre variantes en los genes ANKK1, DRD4y HTR2C y respuesta
al tratamiento, mientras que variantes en el gen HTR2A se asociaban con efectos secundarios como
somnolencia, alteraciones de estado de animo y BMI. Finalmente, se observaron variantes en los genes
COMT y BDNF principalmente asociadas con efectos secundarios.

Las variantes genéticas en ANKK1, DRD4 HTR2C influencian la respuesta a los farmacos psicotropicos en
pacientes con TEA, mientras que variantes en los genes HTR2A, BDNF y COMT contribuyen a la aparicion
de efectos secundarios. De confirmarse, estas variantes genéticas podrian ser utilizadas como predictores
de respuesta y ser utilizadas para la personalizacion del tratamiento en personas con TEA.

PALABRAS CLAVE: farmacogenética, TEA, Dopamina, Serotonina.




MEJORA DE LA RESPUESTA AL TRATAMIENTO
FARMACOLOGICO EN PERSONAS CON TEA A TRAVES DE UNA
INTERVENCION FARMACOGENETICA.

Arranz, M.J.; M Cancino, M.; Salazar, J.; Rueda, l.; Artigues, A.;
Pont, C.; Serra, A.; Carulla, M.; Cercos, A.; Hervas, A. Mutua de
Terrasa.

Aproximadamente un tercio de las personas con diagnéstico de TEA recibe tratamiento farmacolégico para
sintomas comérbidos. Sin embargo, cerca del 30-50% no responde a estos tratamientos o desarrolla
efectos secundarios importantes. Se conoce que factores genéticos, junto con factores clinicos y
ambientales, son los principales responsables del fracaso del tratamiento. Varios estudios han mostrado
que la informacién farmacogenética puede mejorar la respuesta a tratamientos con antidepresivos y
antipsicéticos. Sin embargo, esta informacion es raramente utilizada en la practica clinica. El
desconocimiento de su aplicabilidad, el elevado coste de las pruebas farmacogenéticas y la tardanza en la
obtencién de los resultados son algunas de las causas de su baja implementacion en la clinica. El principal
objetivo de nuestro estudio es el disefio de métodos rapidos y baratos de genotipado, y el desarrollo de
protocolos y criterios de actuacion en base a la informacidn farmacogenética obtenida para incrementar su
implementacidn en ambitos hospitalarios.

Se ha llevado a cabo la estandarizacién de métodos rapidos (24 horas) de caracterizacion genética de
genes clave para la prediccién de eficacia y seguridad de farmacos psicotrépicos utilizando equipos
QuantStudio y sondas Tagman de bajo coste. Se han desarrollado protocolos de recomendaciones de
actuacion clinica basados en la informacion clinica siguiendo las directrices de organismos internacionales
(CPIC, DPWG y FDA) y de los resultados de nuestras propias investigaciones. Se ha creado un grupo de
asesoramiento genético formado por clinicos, farmacdlogos y bidlogos para el asesoramiento sobre la
utilizacion de la informacion farmacogenética en la practica clinica.

Se han realizado pruebas farmacogenéticas en aproximadamente 32 personas con diagnostico TEA que
presentaban resistencia al tratamiento con farmacos antipsicoticos o antidepresivos. En todos ellos se
detectaron contraindicaciones genéticas para los farmacos que estaban recibiendo. La presencia de
variantes farmacogenéticas que afectan la eficacia y seguridad del tratamiento es mayor en pacientes TEA
graves que en pacientes de otras psicopatologias en tratamientos similares. En aquellos casos en que se
modifico el tratamiento de los pacientes TEA segun su perfil farmacogenético, se observé una clara mejoria
en las personas tratadas.

Las pruebas y las intervenciones farmacogenéticas son necesarias en pacientes TEA ya que pueden
identificar a personas que seran refractarias a farmacos antidepresivos o antipsicéticos y ayudar a
personalizar su tratamiento.

PALABRAS CLAVE: TEA, test farmacogenético, antipsicéticos, antidepresivos, respuesta tratamiento.




CPEB4: UN NUEVO REGULADOR DE LA EXPRESION GENICA EN
EL AUTISMO.

Picd, S.; Lucas, J.J. Enfermedad de Huntington y otras
enfermedades del sistema nervioso central. Centro de Biologia
Molecular Severo Ochoa.

Los trastornos del espectro autista (TEA) presentan alta susceptibilidad genética heredable tal y como se
evidencia en estudios entre gemelos. Si bien una minoria de casos corresponde a formas sindromicas que
se originan a partir de mutaciones Unicas altamente penetrantes (como los sindromes de Rett o X frégil), la
mayoria de los casos (los TEA idiopaticos) estan asociados a cientos de genes con minima penetrancia.
Por otro lado, se ha propuesto que factores ambientales también son capaces de alterar el desarrollo
neuroldgico normal y contribuir a la causalidad de los TEA. Por tanto, es esencial identificar reguladores de
la expresion génica cuya alteracion en los cerebros con TEA idiopéatico pudieran dar lugar a la expresion
errénea de multiples genes de susceptibilidad a los TEA en respuesta a las perturbaciones del desarrollo
neurolégico.

Las proteinas de unién a elementos de poliadenilacion citoplasmica (CPEB1-4) son proteinas de unién a
ARN que regulan la traduccion de los ARN mensajeros especificos mediante la modulacion de sus colas
poli(A). Ademas de su papel bien establecido en el desarrollo, las CPEBs también actuan en neuronas
adultas permitiendo la plasticidad sinaptica.

Casualmente, encontramos que CPEB4 se une a los transcritos de la mayoria de genes de alto riesgo de
susceptibilidad a los TEA. Los cerebros de individuos con TEA idiopatico muestran desequilibrios en las
isoformas de CPEB4, mostrando una longitud reducida de la cola de poli(A) en el 9% del transcriptoma,
correlacionando con una disminucién en los niveles de proteina. Un desequilibrio equivalente de CPEB4
en ratones imita los cambios en la poliadenilacion del transcritos y la expresion de proteinas de los genes
de riesgo de los TEA, induciendo fenotipos de tipo autista. En conjunto, estos datos identifican a CPEB4
como un nuevo regulador de los genes de riesgo de los TEA.

PALABRAS CLAVE: CPEB4 ARN autismo idiopéatico
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PREVALENCIA DEL TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA EN
UNA COHORTE DE MENORES CON NACIMIENTO PREMATURO.

Magan, M.; Bejarano, A.; Martin-Cilleros, M.V.; Hernandez, A.;
Calvarro, A.; Posada, M.; Canal, R. Infoautismo. INICO. Universidad
de Salamanca.

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es una alteracion del neurodesarrollo que tiene un mayor riesgo de
aparecer en los nifios con nacimiento prematuro, reportando en un reciente metaanalisis una prevalencia
general del 7% (uno cada 14) (Agrawal, Rao, Bulsara & Patole, 2018). Este dato contrasta con los
resultados de los Ultimos estudios de los Centros para el Control y Prevencion de Enfermedades (CDC,
2018), donde indican que la prevalencia de TEA en la poblacién general es del 1,7% (uno cada 59). De ahi
la importancia y la necesidad de estudiar la expresion del TEA en una poblacién con nacimiento prematuro.
El objetivo de esta investigacion es estudiar la prevalencia de TEA en una cohorte de menores (7 a 9 afios)
con nacimiento prematuro y/o bajo peso para la edad gestacional.

En colaboracién con el estudio del Hospital Universitario de Salamanca se selecciond una cohorte de
participantes con nacimiento prematuro que tuvieran entre 7 y 9 afios, en el momento de la valoracion. Se
contacté con las familias, via postal y/o telefénica, explicando los objetivos, pidiendo colaboracién en el
estudio y facilitando un consentimiento informado en caso de aceptacidon. Una vez recibidos los
consentimientos informados firmados, se contacté con las familias interesadas en colaborar, y se les ofrecid
una cita para realizar una valoracion neuropsicoldgica.

De los 133 menores que cumplian criterios de inclusion, se enviaron 120 cartas a sus familias, pues 12 de
los recién nacidos prematuros no sobrevivieron y de un menor no se disponia de direccion postal. 58
familias respondieron aceptando colaborar con el estudio. Hasta el momento actual se han realizado 46
valoraciones, de las cuales cuatro de los menores evaluados presentan TEA (prevalencia 12%). Estos
resultados son preliminares y el estudio aun sigue en curso, por lo que los datos estimados han de
interpretarse con cautela.

Con las mejoras en los cuidados neonatales que se han producido en las Ultimas décadas, las
probabilidades de supervivencia de los nifios con nacimiento prematuro son mayores (Anderson et al.
2011). Sin embargo, aunque los avances para reducir la incidencia de problemas asociados al nacimiento
prematuro son grandes, aun existe un gran riesgo de morbilidad, como trastornos fisicos y del
neurodesarrollo para esta poblacion, que pueden llegar incluso a persistir en la adolescencia (como por
ejemplo los problemas de conducta, académicos y los déficits en la funcion ejecutiva) (Twilhaar, de Kieviet,
Aarnoudse-Moens, van Elburg & Oosterlaan, 2018).

En Espafia no existe hasta el momento ningin estudio de prevalencia de TEA en menores nacidos
prematuramente. Los resultados de este estudio tendrian gran importancia a nivel nacional, pero también
aportarian evidencia a nivel internacional para conocer mejor la prevalencia del TEA en la poblacion de
menores con nacimiento prematuro y, en consecuencia, mejorar los sistemas de deteccion precoz en esta
poblacion de riesgo. De esta manera, los servicios podrian ofrecer una intervencion temprana en el menor
tiempo posible, mejorar su funcionamiento adaptativo y generar un futuro con mejor calidad de vida para
ellos y sus familias.

PALABRAS CLAVE: prevalencia; prematuros; deteccion; trastorno del espectro autista




TENDENCIA TEMPORAL Y VARIACIONES GEOGRAFICAS EN LA
PREVALENCIA E INCIDENCIA DEL DIAGNOSTICO DEL
TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA) EN NINOS EN
CATALUNA, ESPANA.

Pérez-Crespo, L.; Prats-Uribe, A.; Tobias, A.; Duran-Tauleria, E.;
Coronado, R.; Hervas, A.; Guxens, M. Instituto Global de Atencion
Integral del Neurodesarrollo (IGAIN).

Este estudio tiene como objetivo estimar la prevalencia del diagnostico de los Trastornos del Espectro
Autista (TEA) en 2017 y la incidencia del diagnostico de TEA entre 2009 y 2017 en nifios que viven en
Catalufia y analizar su variabilidad temporal y geografica.

Para este estudio utilizamos las bases de datos administrativas que contenian los datos de salud de todos
los nifios comprendidos entre los 2 y 17 afios de edad y que constaban como asegurados del Instituto
Catalan de la Salud (CatSalut) entre 2009 y 2017. Identificamos todos los casos diagnosticados de TEA
entre 2009 y 2017 (Cddigos ICD-9, 299.0, 299.1, 299.8 y 299.9).

Se estimd la prevalencia de diagnéstico de TEA en 2017 y la incidencia de diagndstico anual entre 2009

y 2017 y se estratificd por sexo, grupo de edad y area geogréfica de salud. Se utilizaron modelos de
regresion de Poisson para evaluar las tendencias temporales en la incidencia y modelos de regresion de
Poisson (mixed-effects) para evaluar la variabilidad geografica. Resultados: En este estudio observamos
una prevalencia de diagnostico de TEA de 1,23% (IC 95%, 1,22 - 1,25) en 2017 y con una estimacion de
1,95% (IC 95%, 1,92 - 1,99) para nifios y 0,46% (IC 95%, 0,44 - 0,48) para nifias. La prevalencia de
diagnéstico de TEA fue en el grupo de edad entre 11y 17 afios 1,80% (IC95%, 1,76 - 1,83).

La incidencia del diagnéstico de TEA aumentd desde el 0,07% (IC 95%, 0,06 -0,09) en 2009 hasta 0,23%
(IC 95%, 0,21 - 0,24) en 2017 con un mayor incremento en nifias y en nifios de 2 a 5 afios en el momento
del diagnéstico. Unicamente se observaron diferencias geograficas en la prevalencia de diagnéstico de
TEA en 2017.

También detectamos un incremento en la incidencia del diagnéstico de TEA que fue més marcado en nifias
y en grupos de menor edad. Conclusion: La prevalencia de diagnostico de TEA en 2017 fue de 1,23% con
un ratio entre sexos de 4,5 a favor de los nifios que es consistente con estudios previos.

Los resultados de este estudio seran de gran utilidad para la evaluacion y planificacion de necesidades
de servicios salud para las personas con TEA.

PALABRAS CLAVE: TEA, Epidemiologia, Prevalencia, Incidencia,




ESTUDIO SOBRE LOS SERVICIOS PUBLICOS DE INTERVENCION
TEMPRANA PARA NINOS PEQUENOS CON TEA EN AREAS DE
BAJOS RECURSOS DE EEUU: CARACTERIZACION DE SERVICIOS
Y NECESIDADES.

Aranbarri, A.; Miller, M.; Stahmer, A.; Talbott, M.; Rogers, S.J. Davis
Institute of Medical Investigation of Neurodevelopmental Disorders,
University of California-Davis & UnimTEA. Hospital Sant Joan de
Déu de Barcelona.

Cada vez hay mas nifios pequefios en riesgo de un TEA que acude a servicios de intervencién temprana.
Los servicios de Intervencion Temprana publicos de los Estados Unidos (IT-EEUU) proporcionan
intervencion a diversas discapacidades del desarrollo. Las investigaciones sugieren que los nifios pequefios
que reciben practicas basadas en la evidencia (PBE) especificas para TEA con entrenamiento para padres
obtienen mejores resultados del desarrollo. Para mejorar la intervencién en &reas de bajos recursos, es
necesaria una caracterizacién de los servicios especificos para TEA en estas areas. El objetivo fue analizar
el servicio de IT-EEUU para nifios pequefios con TEA en areas de bajos recursos de EEUU.

Los participantes (N=138) incluyeron 8 Coordinadores Estatales (CE) de intervencion temprana, y 28
Administradores de Agencias (AA) sirviendo areas de bajos recursos en 7 estados de los EEUU. De esas
agencias se nominaron a 65 terapeutas que nominaron a 37 familias con un nifio con TEA. Los participantes
completaron una encuesta “online” semiestructurada sobre servicios y practicas.

Cumpliendo con la legislacién estadounidense, el 93% indico que la IT-EEUU se implementa en el hogar.
Los AA, con poca formacion en TEA (55%), sefialan los comportamientos estereotipados como la necesidad
principal, mientras que los terapeutas con mas formacion (77%) priorizan las “habilidades sociales”. Aunque
el 44% de los terapeutas indican el uso de PBE, sélo el 35% reconoce usar PBE-integrales para TEA. El
43% de las familias reciben menos de 6 horas/mes de intervencién y aunque casi el 70% indicaron que
recibian algun tipo de formacién para padres, sélo el 25% indicé recibir un "entrenamiento de alta calidad
para padres" (definido como: entrenamiento en estratégicas de intervencion directo a los padres en el
hogar). En términos de apoyo del sistema, los CE y AA estén a favor del uso de PBE, pero coinciden en los
pocos recursos financieros para apoyar la capacitacién de los terapeutas.

En areas de bajos recursos de EEUU, la intervencidn-temprana tiene baja intensidad, escaso uso de PBE
para TEA y reducida oferta de capacitacion para padres. La baja tasa de estrategias PBE especificas para
TEA utilizadas podria deberse al alto coste econémico y de tiempo necesario para cumplir los estandares
de capacitacion de los PBE, poco accesibles para la mayoria de terapeutas. Aunque la cultura de apoyar
el uso de PBE exista, faltan factores criticos de apoyo desde el sistema (ej., financiero y formacion).

El apoyo financiero del sistema es necesario para aumentar la capacitacion de los terapeutas de
intervencién temprana, tanto en el uso de PBE especificos para TEA, como para la aplicacion de estrategias
de capacitacion a padres. Estos resultados estan facilitando la adaptacion de un modelo de PBE especifico
para TEA para las caracteristicas de los servicios publicos. Nuestros resultados también podrian tener
puntos en comun con servicios de intervencion publicos de Espafia, y podrian facilitar asi el debate sobre
como facilitar una atencion temprana de alta calidad en la red publica.
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DISENO Y VALIDACION DE UN PROGRAMA DE HABILIDADES
PARA LA VIDA DIRIGIDO A ADOLESCENTES CON TEA.

Merino, M.; Cuesta, J.L.; Martinez, M.A. Catedra Miradas por el
Autismo. Universidad de Burgos

Existe una falta significativa en el desarrollo de programas integrales centrados en adolescentes con
trastornos del espectro autista, esta brecha es especialmente notoria en los paises de habla inglesa.

Si bien la investigacidn se ha centrado en los nifios y las habilidades sociales, las habilidades diarias, la
perspectiva de género, los cddigos sociales en los entornos tecnoldgicos, el desarrollo sexual y la educacion
sexual todavia no estan incluidos en los planes de estudio generales para terapeutas y especialistas.

En el presente estudio utilizamos un panel de expertos para desarrollar un proceso iterativo de toma de
decisiones, utilizando el método Delphi. Se realizaron cuatro rondas para evaluar y definir las principales
areas y objetivos que son interesantes de cubrir en un programa completo de habilidades para la vida en
adolescentes con espectro autista, 20 areas y 206 indicadores fueron seleccionados por expertos.

"PALABRAS CLAVE: Adolescencia y TEA, habilidades sociales, habilidades para la vida




EXPERIENCIA PILOTO DE UN GRUPO POS T-DI/!GNO'S TICO TEA
EN PERSONAS MAYORES DE 35 ANOS.

Lugo, J.; Setien, |.; Ramos-Quiroga, J.A.; Gisbert, L. Programa de
Atencion Integral al TEA Hospital Universitario Vall d'Hebron.

El trastorno del espectro autista (TEA) es un trastorno del neurodesarrollo de deteccién y diagndstico
habituales en los primeros afios de vida, prolongandose las dificultades en el funcionamiento adaptativo a
lo largo de todo el ciclo vital. Si bien el autismo se incluyé en las clasificaciones diagnésticas hace ya varias
décadas, no fue hasta hace poco que se ha empezado a identificar aquellas formas mas leves del trastorno.
Es por esta razén que muchas personas con TEA nivel 1 no han sido diagnosticadas durante los primeros
afos de vida, a pesar de haber mantenido contacto de manera continuada con servicios de salud mental
por patologia psiquiatrica concomitante. De este modo, el diagnostico tardio permite, por un lado, obtener
una respuesta a todas aquellas preguntas que no habian sido respondidas desde el entorno clinico, y por
otro, deja un escenario de incertidumbre sobre cdmo manejar el diagndstico y las dificultades asociadas al
mismo.

El grupo de apoyo para adultos con TEA tiene por objetivo proporcionar apoyo psicoterapéutico a aquellas
personas que tras recibir el diagnostico en la edad adulta, se encuentran en un momento del ciclo vital en
el que contintian presentando dificultades, especialmente a nivel relacional y de auto-concepto/autoestima.

El programa grupal consta de 8 sesiones de una hora de duracion y frecuencia semanal. Los participantes
son 7 adultos con diagnéstico reciente de TEA nivel 1. Los temas que conforman el contenido de las
sesiones abordan aspectos relacionados con el diagndstico, caracteristicas del TEA, manejo del estrés, la
prevencion de patologias concomitantes, busqueda de apoyo social y desarrollo de estrategias de
autocuidado. Se administrarén cuestionarios de conocimientos previos sobre el TEA (Cuestionario de
elaboracion propia), estrés (Escala de Estrés Percibido), y autoestima (Escala Rosemberg) en la primera 'y
Ultima de las sesiones grupales.

El grupo se llevara a cabo en los meses de junio y julio en el servicio de psiquiatria del Hospital Universitario
Vall d’'Hebron. Se hipotetiza un incremento del auto-concepto y la autoestima de los participantes, asi como
una disminucion del estrés percibido. Los autores de este trabajo reportaran los resultados en el Il
Encuentro de Investigacion de AETAPI que tendra lugar el dia 22 de noviembre de 2019 en Valladolid.

PALABRAS CLAVE: trastorno del espectro autista; adultos; grupo; psicoterapia; post-diagndstico




EL COMPORTAMIENTO SOCIAL TEMPRANO Y EL SEGUIMIENTO
DE LA ATENCION COMPARTIDA.

Arnaiz, J.; Merino, M.; Conejo, D.; Hortigliela, M.; Lépez, |.;
Terradillos, F. Fundacion Miradas. Autismo Burgos.

Existe un consenso cada vez mayor sobre la importancia de la detecciéon temprana del autismo y la
viabilidad de realizar estudios de seguimiento ocular en bebés para facilitar cualquier bandera roja lo méas
rapido posible. Los estudios sobre seguimiento de la mirada son relativamente reciente en el contexto
hispanohablante. En nuestra investigacién nos planteabamos si existen diferencias en el seguimiento de la
mirada de los bebés, respecto a acciones que impliquen en otros atencién compartida.

Seleccionamos un total de N=43 bebés 9 meses; N=45=12 meses; N=43 a los 18 meses y N=53 a los 24
meses. A estos bebés se les aplicd el CSBS y se les mostraron visualizaciones de videos en los que los
actores mantenian situaciones de atencién compartida coordinando su atencién con la de un interlocutor
en relacidn a un objeto o un evento de su entorno. En funcion del analisis de porcentaje de fijacién de la
mirada y de la valoracion del seguimiento visual por tres jueces independientes que evaluaban si los
patrones de seguimiento registrados por el eye tracker evidenciaban un seguimiento de la atencion
compartida de los actores, se valoraba la idoneidad de los videos para apreciar alteraciones en la
socializacion y la comunicacién de manera temprana.

Se llevaron a cabo diferentes tests para determinar la capacidad, de esta medida de atencién compartida
de los diferentes videos, para discriminar o clasificar los individuos en los grupos determinados por las
puntuaciones obtenidas en el CSBS (CSBS <=17; Grupo 1: CSBS >= 18). Existen diferencias significativas
en el seguimiento de mirada para los videos de atencion compartida denominados AC2 (alfa = <0. 05) y
AC3 (alfa = <0. 01) a los 18 meses, y en el video AC8 para un nivel de significacion (alfa <0. 05). No se
encontraron diferencias significativas en el seguimiento de la mirada en situaciones de atencion compartida
antes de los 18 meses. Con respecto a los porcentajes de fijacion los resultados son similares.

Estos resultados nos acercan a los que muestran los estudios internacionales sobre seguimiento de mirada
e indican la necesidad de seguir investigando marcadores conductuales que nos permitan detectar el
autismo antes de los 18 meses.







LOS ASPERGER NO SOMOS RAROS, SOMOS GENTE MUY
NORMAL”., = RELATO  BIOGRAFICO Y  PERSPECTIVA
ANTROPOLOGICA: LA UTILIZACION DE LAS HISTORIAS DE VIDA
EN LA CONSTRUCCION DE CONOCIMIENTO CIENTIFICO.

Gutiérrez, A.; Ruiz, E. Autismo Sevilla. Universidad Pablo Olavide.

En la construccion del conocimiento cientifico el debate entre la apuesta por metodologias cuantitativas o
cualitativas ha sido una constante. La blusqueda de una supuesta objetividad en la investigaciéon ha
orientado la balanza en favor del cuantitativismo, en detrimento de visiones mas cualitativas, que eran
percibidas como subjetivas y poco cercanas a ‘lo cientifico”. La investigacion en el ambito del
autismo/Asperger también ha reflejado esta tendencia. Sin embargo, si comprendemos la produccion
cientifica como un proceso dentro del mundo social, desarrollado en el contexto del investigador y como
producto del mismo (caréacter reflexivo), la adopcion de metodologias cualitativas se revela como una opcién
mas que interesante.

La etnografia, metodologia clave en la perspectiva antropologica, permite una aproximacion cualitativa al
autismo/Asperger que contribuye a su comprension como fendmeno social complejo. La mirada
antropolégica (Jociles, 1999) facilita la aproximacién a los sujetos de estudio, sus actividades, ideas,
percepciones y expectativas, las cuales se van integrando en la vision del propio investigador, en una
interaccién recursiva. No se trata, por tanto, de una aproximacion subjetiva, sino de un proceso objetivo en
el que dialogan subjetividades, la del sujeto de investigacion y el propio investigador, en un plano de
igualdad. Una de las técnicas en las que se apoya la etnografia es la historia de vida, que se interesa por
el entendimiento del fenémeno social desde la vision y experiencia del actor/actriz con autismo/Asperger,
poniendo en valor la experiencia personal como dato cualitativo relevante para el avance cientifico.

Desde esta perspectiva fenomenoldgica, el investigador elabora un discurso que tiene componentes
propios, orientaciones teéricas e intuiciones, y componentes de los sujetos de estudio y su contexto,
experiencias vividas de personas con autismo/Asperger, que se re-construyen en un dialogo permanente
(Hammersley & Atkinson, 1994). Este didlogo hermenéutico busca comprender la conducta humana desde
el marco de referencia de las personas con autismo/Asperger y tiene como consecuencia situar a la persona
en el centro y que su experiencia sea el hilo conductor a partir del cual se construye el conocimiento,
cuestion que no solo enriquece el producto cientifico, sino que es una exigencia ética.

El desarrollo del conocimiento que aportan las historias de vida de personas con autismo/Asperger permite
percibir las multiples realidades de estas personas de manera comprensiva y holistica, siendo un recurso
excelente para la investigacion. Ademas, poner en valor los relatos y narrativas cualitativas de los
actores/actrices contribuye a ofrecer una visién que no es excluyente sino complementaria en la
investigacion cientifica y que tiene el mismo objetivo: comprender el autismo/Asperger. Se trata éste de un
primer paso para incorporar la perspectiva autista/Asperger al conocimiento cientifico poniendo en valor su
presencia y contribucién significativa, lo que supone, por una parte, ampliar las fronteras del conocimiento
sobre el autismo/Asperger, y por otra parte incorporar a la elaboracién cientifica la perspectiva de los
actores/actrices como elemento complementario a la vision del investigador.

PALABRAS CLAVE: Asperger, Historias de Vida, Etnografia, Antropologia, Conocimiento cientifico




LA INVESTIGA CIONISOBRE EL AUTISMO EN LA ULTIMA DECA,DA:
EVOLUCION TEMATICA Y DE LAS REDES DE COLABORACION
(208-2017)

Medina, J.; Palomo, R.; Arias, B. CETIE. Universidad de Valladolid.

La produccién cientifica sobre el autismo viene creciendo progresivamente desde la década de los 90
(Matson y LoVullo, 2009), multiplicandose en los Ultimos afios, ya que entre 2005 y 2016 los articulos
publicados sobre autismo han crecido un 229.15%, pasando de 909 a 2.992 (Sweileh, Al-Jabi, Sawalha y
Zyoud, 2016). La importancia de la investigacion en autismo es tal que es el término que mas
frecuentemente aparece en los titulos y abstracts de las revisiones y articulos de neurociencia publicados
en revistas JCR entre 2006 y 2015, encontrandose en el “top 10” en 8 de los 10 afios analizados. Tanto es
asi que el indice de citacién relativo del autismo es muy superior al de la depresion o la esquizofrenia
(Yeung, Goto y Leung, 2017). Estudiar el contenido de las publicaciones cientificas nos ayuda a conocer
los focos de interés prioritarios de las publicaciones cientificas en cada periodo de tiempo, asi como la
productividad, calidad y prestigio de investigadores, instituciones y paises, informacién que puede ser de
gran utilidad para las entidades financiadoras y encargadas de disefiar e implementar politicas de
investigacion. En Espafia apenas contamos con informacion al respecto. Sélo disponemos de un trabajo
que analice el conjunto de la produccion cientifica Espafiola, el cual se restringe al periodo 1973-2007
(Belinchdn y cols., 2010). Dada la rapida evolucién del conocimiento en el ambito del autismo y el
incremento de la financiacion y la productividad cientifica en Espafia, nos parece de gran valor conocer la
situacion de la investigacidén espafiola. Con este trabajo pretendemos contribuir identificar los nicleos
tematicos de la investigacion espafiola y describir las redes de colaboracién (entre autores e instituciones),
analizando su evolucion temporal. Todo esto nos permitira generar un mapa de los trabajos publicados por
los investigadores y centros de investigacidn de nuestro pais.

Método: se realizaron busquedas sistematicas en las principales bases de datos de publicaciones
cientificas, empleando los descriptores relativos a las diferentes denominaciones de los Trastornos
Generalizados del Desarrollo, junto con el término autism spectrum disorder, en el campo de blisqueda
tematico; y cada una de las provincias espafiolas en el campo de direcciones. Las busquedas se limitaron
al periodo 2008-2018. Se combiné el anélisis de redes sociales con el anlisis bibliométrico longitudinal y
geoespacial para analizar la estructura de las redes de colaboracion cientifica en los niveles individual e
institucional y representar los resultados graficamente. Paralelamente se realizaron analisis de co-citacidn
de documentos, autores y fuentes con el objetivo de analizar la estructura intelectual y el desarrollo
conceptual del campo de conocimiento.

Resultados: Los resultados obtenidos ponen de relieve que la investigacion llevada a cabo se ha
desarrollado en torno a una gran diversidad de areas tematicas, destacando un importante nicleo de
investigacion en torno a las técnicas de resonancia magnética. Por otra parte, a pesar de esta gran
diversidad tematica se aprecia la ausencia de areas de investigacion como la intervencién escolar, junto
con la presencia reducida de areas como la calidad de vida o la intervencién temprana.

Conclusiones: Los resultados se discutirdn poniendo el foco en la evolucién de las tematicas, la
colaboracion y la calidad de las publicaciones y poniendo éstos en relacion con la evolucion de la
investigacion en autismo en los paises de nuestro entorno y a nivel mundial. También se discutiran las
implicaciones de los resultados para la Estrategia Nacional para el Autismo.

PALABRAS CLAVE: autismo, bibliometria, andlisis de redes, redes de co-autoria




INSTRUMENTOS DE EVALUACION PARA LA PARTICIPACION DE
LAS PERSONAS CON AUTISMO: UN EJEMPLO DE
COLABORACION ENTRE LA UNIVERSIDAD Y UNA ENTIDAD
ASOCIATIVA

Saldana, D.; Arenas, L.; de la Fuente, J.; Moreno, D.; Zamora, M.
Universidad de Sevilla. Autismo Sevilla.

Existe un desfase documentado entre el volumen de la investigacidn centrada en la etiologia y los procesos
psicoldgicos basicos en el autismo, y la orientada a la participacidn social y la prestacion de servicios para
estas personas. Este escenario choca con una colaboracion cada vez mas frecuente entre los entornos
profesional y aplicado, por un lado, y el investigador y universitario, por otro. En un intento de ampliar la
base de investigacion aplicada y reforzar la colaboracion entre la universidad y el mundo asociativo, el
Laboratorio de Diversidad, Cognicion y Lenguaje, y Autismo Sevilla llevan colaborando desde hace tres
afios en el desarrollo de estudios piloto conjuntos de investigacién. Para ello, aprovechan la realizacién de
trabajos de fin de master de estudiantes de las facultades de Educacion y de Psicologia, que se implican
en proyectos previamente acordados entre ambas organizaciones. Dos de los proyectos piloto mas
destacados han sido el desarrollo de una herramienta de evaluacion de la inclusiéon de personas con
autismo, y la evaluacién de la aplicabilidad de la escala COMFOR.

El primero de los trabajos se ha centrado en el desarrollo de un instrumento para evaluar el grado de
inclusion de las personas con autismo, y el apoyo que los diferentes entornos proporcionan a su
participacion. Se ha evaluado de forma preliminar la validez del instrumento y su fiabilidad con poblaciones
de adultos y con nifios de Primaria con autismo. Los resultados preliminares indican que se trata de un
instrumento util para medir el grado de participacion en distintos contextos, y para identificar las barreras al
mismo.

En el segundo de los trabajos, se ha comparado con un disefio de casos mltiples con medidas repetidas
las mejoras que pueden producirse al modificar el tipo de sistema aumentativo empleado con personas con
autismo usando la escala COMFOR, comparando sus resultados con los obtenidos con los sistemas
propuestos a partir del juicio clinico sin apoyo del instrumento.

En la comunicacién se presentan resultados de cada uno de estos trabajos. Sefialamos las limitaciones de
emplear muestras limitadas, en un contexto de escasos recursos y en el que se combinan necesidades
formativas y de investigacion. Proponemos que el uso mas extenso de disefios experimentales de caso
unico o el desarrollo de redes de centros universitarios con programas de investigacion y formacion
comunes, pueden ser estrategias Utiles para superar estas barreras.




