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«Si me clasificas me niegas»
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Introduccion General

El término «Sindrome de Asperger» (en adelante SA) fue utilizado por primera vez
en 1981 por la psiquiatra britinica Lorna Wing para referirse a un grupo de pacientes
psiquiatricos de su hospital que presentaban dificultades sociales y comunicativas
marcadas, intereses y actividades limitados, motricidad peculiar y habilidades verbales
aparentemente buenas. Estos pacientes guardaban un gran parecido clinico con los
que en 1944 un neuropediatra vienés llamado Hans Asperger habia diagnosticado de
«psicopatia autista de la infancia», una condicién que algunos autores posteriores (como
Bosch, 1970) consideraron una variante del «autismo infantil precoz» descrito en 1943
por Leo Kanner, pero que otros autores (como Van Krevelen, 1971) creian diferente. Para
Wing, sin embargo, tanto el término «psicopatia» (asociado popularmente con «conducta
antisocial») como el de «autismo» (asimilado al aislamiento social y el mutismo extremos
de los casos de Leo Kanner) resultaban poco adecuados para caracterizar a sus pacientes;
por eso, propuso el término «SA» que, en su opinion, era mas «neutroy.

Como ha ocurrido otras veces, el nombre acufiado por Wing pudo haber sido
ignorado y pasar a engrosar, sin mas, el amplio catalogo de ocurrencias terminolégicas
con que historicamente los psicopatdlogos han tratado de diferenciar los problemas de
comportamiento y de salud mental para su estudio y tratamiento. Pero con el SA, ése no
fue desde luego el caso.

La nueva denominacion se reveld de inmediato como un concepto profesional til
y un concepto teorico prometedor. Desde el punto de vista profesional, Wing pretendia
que «muchos nifios y adultos, que tienen rasgos autistas aunque hablan correctamente
desde el punto de vista gramatical y no se aislan socialmente [...], se convenzan de que
tienen un problema real que implica alteraciones cognitivas sutiles pero importantes que
requieren tratamiento y educacion» (Wing, 1981; pp.8-9 de la version electronica). Como
demuestra el siguiente comentario, ese objetivo se logrd enseguida:

«De forma en cierto modo sorprendente —ha escrito, por ejemplo, Uta Frith (2004)- la etiqueta
sindrome de Asperger se convirtié de pronto en una etiqueta muy usada [...]. Los clinicos, que
conocian ya la existencia de nifios raros, descritos a veces como ‘solitarios’ {...] a los que hasta
entonces no habian relacionado con el autismo, vieron su relacion con el sindrome de Asperger. La
etiqueta ‘autismo de alto funcionamiento’ comenz6 también a utilizarse, y fue defendida por algunos
expertos, para referirse a ese grupo creciente de nifios con autismo que son habiles en cuanto a su
inteligencia verbal y no verbal. Los psiquiatras de adultos también comenzaron a interesarse y a
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reclasificar como casos de sindrome de Asperger a algunos de sus pacientes mas enigméticos en el
limite de los trastornos de la personalidad y la esquizofrenia [...]. Las descripciones del sindrome
de Asperger en los medios de comunicacion tuvieron un fuerte impacto sobre el publico general.
Muchas personas pensaron que conocian a alguien que podria tener el sindrome. Muchos afectados,
que habian estado buscando una explicacién de sus problemas, comenzaron a diagnosticarse a si

mismos» (Frith, op.cit., p.673).

Desde el punto de vista tedrico, el impacto del nuevo término no fue menor, quiza
porque, por las mismas fechas, la vision sobre el autismo habia cambiado drasticamente,
en parte gracias a los trabajos de la propia Dra. Wing.

En efecto, apenas dos afios antes, Lorna Wing y Judith Gould (1979) habian completado
un amplio estudio epidemioldgico que habia aportado algunos resultados intrigantes:

1) Una proporcién significativa de la poblacion (equivalente a 21,2 de cada 10.000
menores de 15 afios del barrio londinense donde se realizo el estudio) presentaba tres
clases de problemas que parecian ocurrir conjuntamente: problemas de interaccion social,
problemas de comunicacion, y conductas repetitivas y estereotipadas que parecian sustituir
la realizacion de actividades simbolicas o imaginativas;

2) Muchos de los individuos en los que se observaba esta triada de problemas
mostraban aislamiento social, conductas estereotipadas y ausencia de comunicacion
extremos; sin embargo, otros mostraban un comportamiento social pasivo, y un tercer
grupo buscaba la interaccion de un modo extrafio, se comunicaba verbal y gestualmente
de una forma atipica, y exhibia intereses y preocupaciones absorbentes que interferian
en su relacion con otras personas;

3) Las diversas alteraciones de interaccién y comunicacion y las conductas e intereses
restringidos y repetitivos se podian observar en personas con diversos niveles intelectuales,
aunque eran mas comunes y mas severas en las personas con retraso mental (en el estudio,
se comprobo que solo el 0,1% de las personas «socialmente alteradas» tenian cocientes
de inteligencia en el rango de la normalidad, una proporcioén seguramente subestimada
por la propia metodologia utilizada). Otras personas (16,6 de cada 10.000), aunque tenjan
retraso mental, mostraban un comportamiento social adecuado a su edad mental por lo
que no cabia entender que las alteraciones eran simplemente una consecuencia de la
discapacidad intelectual;

4) Por ultimo, s6lo algunos de los casos «socialmente alterados» encajaban con
claridad en cuadros clinicos previamente conocidos: asi, sélo 17 casos (que proyectados
al conjunto de la poblacién suponian 4,9 de cada 10.000 menores de 15 afios) tenian una
historia evolutiva coincidente con la descripcion del «autismo tipico» de Kanner; sélo 2
casos (0,6 de cada 10.000) «mostraban la mayoria de las caracteristicas» del sindrome
descrito en su momento por Asperger (Wing, 1981, p.5 de la version electrénica); 4 casos
mas (1,1 de cada 10.000) «podrian haber sido diagnosticados como autistas en su infancia,
pero habian acabado pareciéndose al sindrome de Asperger mas tarde» (ibidem).

A partir de los resultados de este estudio, el autismo se dejo de relacionar con las
psicosis y se incluyo en una nueva categoria diagnostica que asumia el origen evolutivo de
los problemas y que se denominé «Trastornos Generalizados del Desarrollo» (en adelante
TGD)'. Operativamente, el autismo se definié por la presencia conjunta desde la primera
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infancia de alteraciones cualitativas en el desarrollo de la interaccidn, la comunicacion
y la imaginacion con cualquier grado de severidad. Asi, el término «autismo» dejé de
identificarse s6lo con el «sindrome de Kanner» y pasé a denominar el conjunto o espectro
de condiciones en que es observable la triada, asumiéndose que estas condiciones: (a) son
clinicamente variables (porque varian entre si y a lo largo de la vida), (b) pueden darse
en individuos con distinto nivel de capacidad (desde personas con retraso mental grave
a personas con niveles de inteligencia dentro del rango de la normalidad), y (¢) tienen
limites borrosos (lo que explica que muchos de los individuos que exhiben esta triada de
alteraciones no se puedan adscribir con claridad a las categorias diagndsticas establecidas)
(ver también Wing, 1988)2.

Las conclusiones del estudio epidemioldgico de Wing y Gould suscitaron el interés
por la investigacion de los factores genéticos, psicologicos y ambientales que determinan
las amplias variaciones fenotipicas y de prondstico observadas dentro del espectro autista,
'y, junto a la publicacion posterior del estudio clinico de Wing sobre el SA, estimularon
la investigacion de las caracteristicas y evolucion de las personas encuadrables en el
segmento «superior» de ese espectro (las personas con SA y, mas en general, con autismo
y buenas capacidades o «alto funcionamiento» —en adelante AAF). Los trabajos de la
Dra. Wing, asi, provocaron que los especialistas, pero no solamente ellos, cayeran en la
cuenta de que las personas con SA y AAF carecian hasta entonces de cobertura, no sélo
profesional (servicios y tratamientos adecuados) sino también tedrica (comprension y
explicacion de sus problemas).

Con posterioridad, una cascada incesante de imagenes y de datos favorecié que
tanto dentro como fuera de los circulos profesionales se haya reconocido paulatinamente
la compleja situacién vital de las personas con SA y AAF y la necesidad de estudios y
respuestas dirigidos especificamente a ellas. Por ejemplo, en 1986, se publicé un libro
autobiografico de Temple Grandin en el que por primera vez una persona con autismo
y buenas capacidades hablaba sobre sus dificultades, sus expectativas y sus necesidades
de apoyo profesional. En 1988 se estreno la pelicula Rain Man, basada en un caso real
¢ interpretada magistralmente por Dustin Hoffman, que entre otras cosas ilustraba la
complejidad de la relacion de y con estas personas, y la necesidad de desarrollar pautas
para la convivencia basadas en el respeto a sus peculiaridades y limitaciones. El libro de
Grandin y la interpretacion de Hoffman aportaron imagenes concretas sobre la realidad
cotidiana de esas personas y sus familiares, y tuvieron un impacto extraordinario tanto

' En 1978, la revista Journal of Autism and Childhood Schizophrenia cambi6 su titulo por el actual Journal of Autism
and Developmental Disorders.La Asociacién Americana de Psiquiatria (en adelante APA) empez6 a considerar el
autismo como un trastorno generalizado del desarrollo en 1980, en su 3 edicién del Manual Diagnéstico y Estadistico
de los trastornos mentales (DSM-III). Entre esa edicion y la que esté actualmente en vigor (DSM-1V Texto Revisado en
2002), han cambiado sustancialmente tanto el niimero como la denominacion de las categorias o subtipos de TGD. Las
clasificaciones diagnosticas editadas por la Organizacion Mundial de la Salud -OMS- (como el CIE-10, actualmente
en vigor) también contemplan diversos subtipos de autismo/TGD (ver APA, 2004 y OMS, 1992)

2 El término «Trastornos del Espectro Autista» (TEA) se suele utilizar como sinénimo de «Trastornos Generalizados
del Desarrollo». Aunque en sentido estricto esta equivalencia no es exacta, estos dos términos y el todavia més
genérico de «autismo» se usaran de manera equivalente en este libro.
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entre los profesionales como entre el piblico general. Desde entonces, se han publicado
o estrenado otras muchas narraciones autobiograficas, peliculas y novelas relativas a esta
problematica, la mayoria de ellas con un éxito comercial notable.

En 1991 (exactamente diez afios después de la publicacién de Wing sobre el SA), otra
prestigiosa investigadora del autismo, Uta Frith, edité un volumen titulado Autism and
Asperger syndrome en el que se incluia la traduccion al inglés del trabajo original de Hans
Asperger (publicado en su momento en aleman). En este libro, se recogian las valoraciones
de expertos de varios paises sobre las implicaciones psicologicas, neurobioldgicas y
sociales de este cuadro. También, se discutia si el SA es 0 no una condicion distinta al
autismo, una controversia que, como ya apuntamos, ya se habia comenzado a plantear en
los afios 70 y habia mencionado también Wing.

La compilacién de Frith y otros trabajos (como una revision de la literatura realizada
por Szatmari en 1992) favorecieron que muy poco tiempo después el SA fuera reconocido
«oficialmente» como un tipo de TGD en las clasificaciones y manuales diagnosticos tanto de
la OMS como de la APA (sistemas CIE-10 de 1992, y DSM-IV de 1994, respectivamente).
A partir de ese momento, los estudios sobre el SA aumentaron exponencialmente, y el
nimero de investigaciones, asociaciones y foros de Internet relacionados se dispard. Asi,
por ejemplo, una bisqueda bibliografica de DuCharme y McGrady en 2003 identificd
un total de 385 publicaciones sobre el nuevo sindrome s6lo desde 1992. Otra bisqueda,
realizada por nuestro equipo y limitada a las bases de datos Medline y PsycINFO, identificd
447 titulos nuevos jpero solo entre 2002 y 2005!

Cualquier intento hoy en dia de listar todas las aportaciones publicadas sobre el SAy
el AAF, en papel y/o en formato electrénico, quedaria seguramente obsoleto a las pocas
horas de iniciarse. Sin embargo, la ingente cantidad de informacién acumulada no sélo
no ha permitido todavia responder cuestiones basicas (p.ej. sobre Ia relacién entre el SA
y los otros TEA), sino que paraddjicamente ha generado confusién. Como ha reconocido
Uta Frith (2004, p.673), «lo que conocemos realmente sobre este sindrome es todavia muy
poco, y las controversias sobre la naturaleza de este trastorno estan lejos de ser resueltas».
La propia Dra. Wing, en una publicacion reciente (2005), ha lamentado que su trabajo
de 1981 pareciera haber abierto «la caja de Pandora». Como puede también reconocer
cualquier observador atento, tanto en el 4mbito profesional como investigador el término
«SA» ha acabado por convertirse (dentro y fuera de nuestro pais) en un término cargado
de ambigtiedad.

Con frecuencia, el término se utiliza de una forma restrictiva para intentar singularizar
esta condicion frente a otras situaciones clinicas y evolutivas, especialmente otros TGD/
TEA, y para llamar la atencién sobre sus posibles aspectos diferenciales (sintomas,
prondstico, necesidades derivadas u otros). A la vez, el término se utiliza también de
un modo /axo, como sinénimo de «autismo con alto nivel de funcionamiento» y de
«autismo leven, precisamente para destacar que, mientras no exista evidencia firme
de lo contrario, los problemas y necesidades de las personas con SA, y los principios
generales de la intervencion, podrian considerarse comunes a los de quienes exhiben la
triada de alteraciones caracteristicas del autismo, aunque distintos a los de quienes tienen
discapacidad intelectual o problemas del desarrollo y el aprendizaje limitados a areas
especificas (p.ej., lenguaje, motricidad, calculo u otros).
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Qué es el SA? ;Qué implica esta condicion para las personas? ; Qué tiene de comun
y de diferente respecto a otros TGD? ;Hasta qué punto provoca necesidades especiales
o distintas?

La postura ante estas preguntas no esta siendo unitaria todavia, al menos en nuestro
pais. El desacuerdo es profundo, sus raices son diversas, y a falta de conclusiones univocas
en el ambito investigador, las divergencias se filtran, como un ruido sordo y perturbador,
en las publicaciones técnicas y divulgativas, en las paginas y foros web, y en muchas
entidades y servicios.

Conscientes de esta situacion, que en el caso esparfiol parecia estar eclosionando
abruptamente y creando tensiones en el sector, desde el Centro de Psicologia Aplicada
de 1a Universidad Auténoma de Madrid (en adelante CPA-UAM) se propuso en 2001 a
las organizaciones FESPAU, Fundacién ONCE y Confederacion Autismo-Espafia (CAE),
y a la entonces recién creada Asociacién Asperger-Espafia (AEE), realizar un estudio
sobre el SA que aportara respuestas justificadas por la investigacion sobre las siguientes
cuestiones:

1. (Qué caracteristicas tienen las personas con SA?
2. {Se debe diferenciar (o no) el SA del AAF?
3. ;Coémo se puede mejorar la deteccion?

4. ;Qué necesidades de apoyo consideran prioritarias estas personas, sus familiares
y los profesionales de nuestro pais?

La respuesta positiva de las organizaciones permitié iniciar formalmente la
investigacion en Septiembre de 2002, tras firmarse un acuerdo de patrocinio econémico
entre el CPA, la Fundacion ONCE, FESPAU y la CAE, y otro acuerdo de colaboracién
no econdmica entre €l CPA y la AEE.

Bajo la direccion técnica inicial de cuatro psicologos (Mercedes Belinchon, Juana M®
Hernandez, Juan Martos y Maria Sotillo), se pusieron en marcha tres estudios paralelos
aunque relativamente independientes entre si en cuanto a su metodologia, colaboradores
y participantes: 1)} Un estudio sobre las caracteristicas y funcionamiento de las personas
con SA y AAF; 2) Un estudio dirigido a elaborar una prueba psicométrica para facilitar
la deteccion de personas con posible SA/AAF, y 3) un estudio sobre las necesidades
expresadas por estas personas, sus familiares y los profesionales e investigadores del
sector.

El Informe final de estos estudios se concluy6 en Diciembre de 2006 y se envid a
los patrocinadores econémicos (CAE, FESPAU y Fundacién ONCE). El libro que el
lector tiene en sus manos constituye en lo esencial una sintesis de ese Informe, aunque
su publicacion se ha demorado mucho por razones ajenas totalmente a sus autoras y ha
obligado a actualizar algunos capitulos.

Durante el desarrollo de este proyecto colaboraron numerosas de personas e
instituciones (ver Apartado Agradecimientos) y se realizaron las siguientes actividades:

- Revision bibliografica sistematica y exhaustiva de la literatura cientifica especializada
(hasta Diciembre de 2006).



VI Personas con Sindrome de Asperger

- Revisioén no sistematica de otras publicaciones y documentos (paginas y foros en
Internet, testimonios autobiograficos y otros).

- Analisis del contenido de las historias e informes clinicos aportados por las familias
(se obtuvo informacion sobre 77 personas diagnosticadas de SA o AAF, procedentes de
13 comunidades autonomas distintas).

- Evaluacion individual de nifios y jovenes con SA y AAF en diversas pruebas
neuropsicolégicas, psicométricas y experimentales (fueron evaluadas 50 personas
—23 menores de 16 afios, y 27 mayores de esa edad—, residentes en la Comunidad de
Madrid).

- Elaboracién y validacién psicométrica de una prueba original de deteccion de
personas con posible SA o AAF (participaron en este proceso 172 personas —45 con
SA, 14 con AAF, 25 con TDAH vy 88 sin alteraciones del desarrollo—, residentes en 13
comunidades auténomas).

- Entrevistas individuales y aplicacion de cuestionarios sobre necesidades a personas
con SA o AAF de 16 afios 0 mas y/o a sus familiares (fueron entrevistados 78 familias y
20 afectados mayores de 16 afios, en 13 comunidades auténomas), y

- Aplicacion de cuestionarios y otras técnicas (p.€j., «analisis del conocimiento de
expertosy, técnica Delphi y otras) con profesionales e investigadores (fueron consultados
mas de 50 expertos que desarrollan su actividad en distintos ambitos de nuestro pais
—psicologia, educacion, psiquiatria, servicios sociales, empleo y otros).

Meas detalles sobre el planteamiento de los estudios y sobre las personas y familias
participantes se recogen en el Anexo 1.

La realizacidn de esta investigacion tropezé con muchos problemas imprevistos.
Algunos se derivaron simplemente de la cantidad y la heterogeneidad de la informacién
que resulto relevante manejar (que a veces nos llevo a «pensar en circulos»), de la demora
en la respuesta de muchas familias a nuestras peticiones de informacion, y de su dispersion
geografica (que implicé que miembros del equipo investigador se desplazaran hasta los
distintos lugares de residencia). Otros problemas se derivaron de la circunstancia (hasta
cierto punto paraddjica) de que si bien la prapuesta de reconocer de manera diferencial los
problemas y necesidades de las personas con SA habia surgido (en el &mbito internacional
y en nuestro caso en particular) en el contexto de las organizaciones y los estudios de
autismo, la blisqueda de respuestas para una atencion e investigacién de calidad sobre el
SA pronto hizo evidente la necesidad de ir mds alld de los modelos de explicacion, accion
y gestion que han sido habituales en nuestro pais en el ambito de los TGD, y de abrirse a
otros enfoques y metodologias (lo que, como todo proceso de «cambio conceptual» exigid
bastante tiempo y dedicacidn). Por iltimo, la coincidencia temporal entre el desarrollo de
este proyecto y el surgir incesante de nuevas organizaciones y actividades relacionadas
con el SA exigi6 un esfuerzo afiadido de coordinacién interna (de las agendas, pero no
s6lo) que en algunos momentos casi nos desbordo.

En este libro se han intentado ofrecer andlisis racionales justificados por la
investigacion sobre una problematica muy compleja, como es la de las personas con SA'y
AAF, que a veces resulta distorsionada por la superposicion de intereses distintos y hasta
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contradictorios. El libro se ha querido redactar en un tono més técnico que divulgativo
con el fin de poder dar cabida a las conclusiones y las tomas de postura, pero también a
las evidencias de soporte y a los matices. Los Anexos que cierran este volumen aportan
detalles complementarios que esperamos sean de interés para los lectores mas expertos
o motivados.

El libro est4 organizado en tres partes, cada una de las cuales desarrolla uno de los
tres topicos abordados: el funcionamiento de las personas con SA y AAF, su deteccion
y sus necesidades. Sabemos de antemano que deja muchas cuestiones sin resolver y que
no satisfara muchas expectativas. Sin embargo, confiamos en que, por lo menos, aportara
una vision razonada de la situacion, invitard a la reflexién y animara a la realizacion de
otros trabajos.

Cantoblanco (Madrid), Septiembre de 2008
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;Qué nos dicen los estudios disponibles acerca de qué es el SA y cudles son sus
implicaciones en la vida de las personas? ;Justifican sus resultados considerar que este
sindrome constituye una condicion diferente o especial?

Los autores que se han planteado estas preguntas han tratado de responderlas desde
enfoques bastante diversos, lo que ha implicado adoptar bien una perspectiva clinica,
bien una perspectiva funcional.

Los estudios realizados desde una perspectiva clinica describen los sintomas y
conductas observables que «se asocian a niveles significativos de malestar, deterioro
funcional o discapacidad» (APA, 2003, p.96); en estos sintomas y conductas se basa, entre
otras cosas, el diagnéstico clinico y diferencial. Los estudios clinicos, ademas, analizan
la evolucion y prondstico de los sintomas, asi como los tratamientos mas efectivos para
la eliminacidn o reduccién de éstos.

Los estudios realizados desde una perspectiva funcional se centran en los procesos
¥ mecanismos que subyacen a los sintomas y conductas observables. Estos procesos y
mecanismos permiten ofrecer explicaciones cientificas sobre el SA, en particular, y sobre
el comportamiento humano, mas en general, resultando asi potencialmente muy utiles
para desarrollar programas eficaces tanto de intervencion como de prevencion.

En funcién de los mecanismos y procesos a que se refieren, los estudios funcionales
reciben distintos nombres: los que abordan los procesos psicoldgicos y sus bases cerebrales
aportan un primer nivel de explicacion que Isabelle Rapin (1997) ha denominado
neuropsicologico-conductual; dentro de este nivel, se incluirian como un subconjunto
las llamadas explicaciones neurocognitivas, que buscan identificar los mecanismos
responsables del procesamiento de la informacion y sus correlatos cerebrales. A las
explicaciones que dan cuenta de los mecanismos neurofisiolégicos alterados, y a las
que investigan los agentes organicos y ambientales que pueden estar en el origen del
trastorno, Rapin las denominé, respectivamente, explicaciones neuropatofisiologicas y
etiologicas.

Los estudios neuropsicoldgicos-conductuales, neurofisioldgicos y etioloégicos difieren
mucho entre si, tanto en cuanto a sus estrategias para obtener y analizar datos, como en
cuanto a los tipos de «causas» que postulan. Como ilustra la Fig. 1, la distancia que separa
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las distintas «causas» de sus hipotéticos «efectos» comportamentales permitiria ordenar
Jerarquicamente estos estudios y explicaciones, entre si y respecto a las descripciones
clinicas (las cuales identifican, en realidad, las conductas y sintomas a explicar).

Sintomas clinicos observados

' 3

Plano
Clinico
(descriptivo)

Explicaciones
neuropsicolégico-conductuales
y neurocognitivas

S

Explicaciones
neuropatofisiologicas

I

Plano
Funcional
(explicativo)
A

Explicaciones etiologicas

\

Fig. 1. Planos y niveles de andlisis de los estudios sobre el SA.

Los estudios clinicos y funcionales (y, dentro de éstos, los estudios neuropsicologicos,
neurofisiologicos y etioldgicos) se pueden situar, asi, en distintos niveles o planos de
andalisis, y concebirse como estrategias de investigacion alternativas pero complementarias,
que han seguido los autores que han tratado de caracterizar el SA y su posible singularidad.
Diferenciar estos planos de analisis permite organizar las multiples evidencias aportadas
por los estudios, respetando los &mbitos de interés y los métodos que son propios de cada
nivel; por ello, tal como han hecho anteriormente otros autores, usaremos esa diferenciacion
en esta Primera Parte'.

! Se han empleado anteriormente esquemas basados en la nocion de «niveles o planos de analisis» para hablar del
autismo y otras situaciones del desarrollo (p.¢j., Frith, Morton y Leslie, 1991; Happé, 1994; Morton, 2004, y, en
espafiol, Belinchén, 1996), y de algunas funciones psicologicas (p.€j., Marr, 1982 —en relacion con la percepcién
visual-, y Ruiz-Vargas, 1994, 2002 —en relacién con la memoria humana-).
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En el Capitulo 1 veremos qué han aportado a la definicion del SA y de sus implicaciones
las observaciones y estudios clinicos. En el Capitulo 2 se presentaran los estudios del nivel
neuropsicolégico-conductual (los estudios neuropatofisiolégicos y etiologicos quedaran
fuera de nuestra revision, debido a la gran distancia entre las «causas» que hipotetizan y
los rasgos y sintomas observables en el plano conductual). En el Capitulo 3 que cierra la
seccion, se discutirdn las conclusiones ¢ implicaciones generales que permite el analisis
conjunto de los datos procedentes de los dos planos.
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Capitulo 1
ESTUDIOS Y OBSERVACIONES
DESDE EL PLANO CLINICO

INTRODUCCION

En las Gltimas décadas, numerosos especialistas han tratado de describir el SA y
sus implicaciones sobre el funcionamiento de las personas desde un plano de analisis
clinico. Los estudios publicados difieren mucho entre si en cuanto al niimero de casos o
el tamafio de los grupos descritos, los criterios utilizados para la seleccidn y agrupacion
de los participantes, las caracteristicas y medidas analizadas, e incluso sus resultados. Sin
embargo, pese a su diversidad, en estos trabajos cabe apreciar un consenso inequivoco y
muy amplio sobre algunas cuestiones muy bésicas:

La primera es que el término SA se puede asociar justificadamente a un cierto patron
observable, evolutivo y conductual; este patron presenta variaciones importantes tanto
entre sujetos como a lo largo de la vida.

La segunda es que el SA se considera una condicion clinicamente «significativan, es
decir, que supone para las personas dificultades y necesidades que requieren atencién y
apoyo profesional.

La tercera es que muchas otras condiciones clinicas presentan caracteristicas
comunes o parecidas a las del SA; este solapamiento sintomatico choca con (y por tanto
obliga a cuestionar) la rigida organizacion por categorias de las actuales clasificaciones
diagndsticas. '

La cuarta y ultima es que aunque el SA produce una impresion que muchos «creen
poder reconocer a primera vistay (Happé, 1998, p.133), el diagnéstico clinico de esta
condicion es muy complejo y el acceso subsiguiente de las personas a los apoyos
especializados no es facil. Los criterios operativos que sustentan ef diagnéstico y sirven
actualmente como referencia a nivel internacional para el SA no se ven apoyados por los
datos de investigacion y se deben revisar. La definicion clinica del sindrome, sustentada
actualmente sélo en la «triada de Wing», también estd ahora mismo en cuestidn.
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1. PATRON CONDUCTUAL Y EVOLUTIVO
CARACTERISTICO PERO VARIABLE

Como ya se anticip6 en la Introduccion General, las primeras descripciones
sistematicas sobre lo que hoy llamamos SA fueron publicadas respectivamente por Hans
Asperger (1944) y Lorna Wing (1981). Estos dos autores aportaron muchas observaciones
perspicaces sobre el modo habitual de funcionar y sobre los problemas de sus pacientes
en distintos ambitos, convirtiéndose en la referencia para todos los estudios posteriores
sobre esta condicidn.

La publicacién original de Asperger (traducida en la compilacién de Frith, 1991)
contenia un estudio clinico muy detallado de cuatro varones, de edades comprendidas entre
los 7 y los 11 afios, que habian sido atendidos en la Clinica Pediatrica de la Universidad
de Viena. En ese estudio, Asperger sefiald los rasgos clinicos que se recogen en la Tabla
1, aunque no identificé cuales de ellos debian considerarse como necesarios o suficientes
para el diagndstico de esta condicidn a la que, como ya se coment6, este autor denominé
«psicopatia autista de la infancia». Con posterioridad, un estudio reciente de Hippler y
Klicpera (2005) ha analizado retrospectivamente las historias clinicas de 74 de los casi
200 casos diagnosticados por el propio Hans Asperger o alguno de sus colaboradores entre
1951y 1986, lo que aporta algunos datos cuantitativos de interés sobre los pacientes vistos
por este autor (se presenta un resumen de estos datos en el Anexo 1I).

Tabla I: Rasgos clinicos sefialados por Hans Asperger en 1944 ¢ incluidos
en la version inglesa de su trabajo editada por Uta Frith en 1991.

- Interacciones sociales torpes € inadecuadas (comportamiento social extrafio, ingenuo y despegado;
introversién, egocentrismo y sensibilidad extrema a las criticas; dificultades para comprender los
sentimientos de otras personas aunque algunos muestran sentimientos intensos hacia algunas personas
y objetos y desarrollan vinculos emocionales fuertes con sus familias).

- Dificultad para utilizar y para interpretar correctamente las claves sociales no verbales (p.€j., la
mirada y la sonrisa).

- Comunicacion y uso del lenguaje peculiares (gestualidad y entonacidn extrafias, habla pedante y
tangencial, empleo abusivo del turno de palabra —conversacién «unilateral»).

- Gusto por la repeticion de ciertas conductas, e intereses restringidos (estereotipias motoras
frecuentes en la infancia; interés por coleccionar objetos y acumular informacion sobre temas
especificos).

- Intelectualizacion del afecto (empatia pobre, tendencia a racionalizar los sentimientos, y ausencia
de comprensi6n intuitiva de las experiencias afectivas de otras personas).

- «Inteligencia autistay (dificultad para imitar o asimilar lo que hacen otros, lo que da lugar a un
pensamiento que «sdlo puede ser original» —p.70 de la ed.ingl, cursiva del autor—; creatividad en las
ideas y puntos de vista de los individuos més capaces, que se refleja también en su lenguaje por el
empleo de palabras y frases inusuales).

- Intereses excéntricos o poco usuales para su edad (p.ej., por las ciencias naturales, los nimeros,
las reacciones quimicas, la tecnologia, las aeronaves, etc.).

- Retraso y torpeza motores (problemas de equilibrio y control postural inadecuado).

- Lenguaje que parece adquirido a la edad normal, antes incluso de empezar andar en algunos
€asos.

- Control escaso o inadecuado de las emociones (reacciones frecuentes exageradas que pueden
resultar agresivas y molestas).




Funcionamiento

(ibidem, p.73).

disfrutan de la maldad).

y sonidos).

- Ausencia de sentido del humor:

- Cambios muy marcados con la edad.

- Desarrollo, en algunos casos, de habilidades especiales (ligadas, por lo general, a sus temas de
interés), y de un tipo particular de introspeccion que les lleva «a observarse a si mismos constantemente»

- Problemas de conducta (agresividad, desobediencia, negativismo y victimizacion;
comportamientos sadicos y crueles y signos que hacen pensar que actiian maliciosamente y que

- Baja tolerancia a la frustracién, y un comportamiento general «que se rige por sus propios
impulsos e intereses, al margen del mundo exterior» (ibidem, p.78).

- Respuestas sensoriales inusuales (p.ej., hipersensibilidad y rechazo a ciertas comidas, texturas

- Problemas de atencion y de aprendizaje (p.¢j., distraibilidad y problemas con la caligrafia).

- Escasa atencion al propio cuerpo (desalifio en la ropa, falta de aseo y comidas desordenadas
incluso en personas académicamente cualificadas).

- Presentacion de los sintomas (/nicio) en la infancia tardia o la adolescencia.
- Rasgos similares, pero de menor intensidad, en los padres y familiares mas cercanos.

- Cuadro observable en «todos los niveles de habilidad, desde individuos muy geniales y originales...
hasta individuos con retraso mental» (1944/1991, p.74, cursiva nuestra).

- Diferencias considerables entre sujetos (dependiendo, sobre todo, del nivel intelectual).

- Prondstico relativamente positivo (capacidades que pueden compensar los problemas, permitiendo
en muchos casos alcanzar «logros excepcionales en la vida adulta» -p.37 de la ed.ingl.).

La publicacion de Lorna Wing comparaba las caracteristicas de un grupo de 34
pacientes atendidos por la autora en el Instituto de Psiquiatria de Londres con las de los
casos descritos por Asperger. Los pacientes de Wing tenian entre 5 y 35 afios de edad.
Aungque su descripcion clinica coincidia en muchos aspectos con la de Asperger, implicaba

algunas discrepancias significativas tal como se recoge en la Tabla II.

Tabla 1. Rasgos clinicos del SA sefialados por Lorna Wing en 1981.

También recogidos por Asperger

No recogidos por Asperger

- El desarrollo del lenguaje es adecuado,
aunque en algunos individuos puede existir un
retraso inicial moderado.

- El estilo de comunicacion tiende a ser
pedante, literal y estereotipado.

- Se da un trastorno de la comunicacidn
no verbal.

- Se da un trastorno grave de la interaccién
social reciproca con una capacidad disminuida
para la expresion de empatia.

- Los patrones de comportamiento son
repetitivos y existe una resistencia al cambio.

- El desarrollo motor (grueso y fino) puede
manifestarse retrasado y existen dificultades en el
area de la coordinacién motora.

- Algunas anomalias conductuales
comienzan a manifestarse en el primer afio de
vida de vida.

- El juego del nifio puede alcanzar el
estadio simbdlico, pero es repetitivo y poco
social.

- No muestran signos de creatividad, y sf un
razonamiento muy literal.

- Comprensién pobre.
- Intereses especiales como matematicas y
ciencias.

- Ansiedad, depresidn e intentos de
suicidio.

- Se puede dar también en niitas.
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- Se observa un desarrollo intenso de intereses - Se puede dar en personas con retraso en el
restringidos. desarrollo del lenguaje.

- Se puede dar en personas con retraso

mental leve.

En esta publicacion, Wing tampoco jerarquizaba los sintomas ni especificaba cuales
habria que considerar como esenciales para el diagnostico (algo que, como reconocia la
autora, resulta muy dificil hacer para «todos los sindromes psiquiatricos que se identifican
solo por el patrén observable de conducta» -Wing, 1981, p.2 de la versidn electronica).
Esta autora, ademas, reconocia expresamente que «es dificil encontrar, en un mismo caso,
todas las caracteristicas descritas» (ibidem).

Sin embargo, la realizacion posterior de estudios sobre el SA con otros grupos de
pacientes (que exigia adoptar ciertos criterios a la hora de seleccionar y agrupar los casos),
y la necesidad préactica de atender las cada vez mas numerosas demandas diagnésticas,
provocaron que a finales de los afios 80 se empezaran a publicar definiciones clinicas
operativas que han servido desde entonces como guia para el diagnostico clinico y
diferencial de este sindrome. Estas definiciones tomaron la forma de listados breves de
sintomas considerados «fundamentales» o «criteriales» y seleccionados individualmente
por su frecuencia estadistica y/o su tipicidad (ver Martin Borreguero, 2004, para una
revision en espafiol). Los listados diagndsticos que sirven actualmente como referencia
internacional son los editados por la OMS y la APA (sistemas CIE-10 y DSM-IV TR,
respectivamente), y se presentan en las Tablas 111 y IV.

Tabla I11. Criterios para el diagndstico del SA del CIE-10 (OMS, 1992).

Pautas para el diagnéstico
— Mismo déficit cualitativo en la interaccion social reciproca propio del autismo.
— Presencia de un repertorio restringido, estereotipado y repetitivo de actividades e intereses.
~ A diferencia del autismo, no hay déficit o retrasos del lenguaje o del desarrollo cognitivo.
— Pueden existir o0 no problemas de comunicacion similares a los del autismo.
— La mayoria de los afectados tienen una inteligencia normal, pero suelen ser llamativamente
torpes desde el punto de vista motor.
— Ocasionalmente aparecen episodios psicoticos en la vida adulta.

Incluye:
Psicopatia autistica.
Trastorno esquizoide de la infancia

Excluye:
Trastorno anancastico de la personalidad (F60.5)
Trastornos de vinculacién de la infancia (F94.1, F94.2)
Trastorno obsesivo-compulsivo (F42.-)

Trastorno esquizotipico (F21)
Esquizofrenia simple (F20.6)




Funcionamiento 11

Tabla IV. Criterios diagnésticos para el SA del DSM-1V (1994, Texto revisado en 2002).

A. Trastorno cualitativo de la interaccién social. Manifestado al menos por dos de las siguientes
caracteristicas:

e Alteracion importante del uso de multiples comportamientos no verbales, como el contacto ocular,
la expresion facial, la postura corporal y los gestos reguladores de la interaccion social.

e Incapacidad del individuo para desarrollar relaciones con iguales apropiadas a su nivel de
desarrollo. :

o Ausencia de la tendencia espontanea a compartir placeres, intereses y logros con otras personas (por
ejemplo, ausencia de las conductas de sefialar o mostrar a otras personas objetos de interés).

» Ausencia de reciprocidad social o emocional.

B. Patrones restrictivos de comportamientos, intereses y actividades repetitivos y estereotipados.
Manifestados al menos en una de las siguientes caracteristicas:
¢ Preocupacion absorbente por uno o mas patrones de interés estereotipados y restrictivos que son
anormales, sea por su intensidad o por su contenido.:
o Adhesion aparentemente inflexible a rutinas y rituales especificos, no funcionales.
» Estereotipias motoras repetitivas (por ejemplo, sacudir o girar manos o dedos, o0 movimientos
complejos de todo el cuerpo). '
o Preocupacion persistente por partes de objetos.
C. El trastorno causa un deterioro clinicamente significativo de la actividad social, laboral y otras
dreas importantes de la actividad del individuo.
D. No hay retraso general del lenguaje clinicamente significativo (por ejemplo, a los dos afios de edad
el nifio utiliza palabras sencillas y a los tres afios de edad utiliza frases comunicativas).
E. No hay retraso clinicamente significativo del desarrollo cognoscitivo ni del desarrollo de
habilidades de autoayuda propias de la edad, comportamiento adaptativo (distinto de la interaccién
social) y curiosidad acerca del ambiente durante la infancia.

F. No cumple los criterios de otro trastorno generalizado del desarrollo ni de esquizofrenia.

Los listados diagnosticos que se han publicado hasta la fecha (incluidos los de los
sistemas «oficiales» de la OMS y de la APA) no coinciden literalmente ni entre si ni con
las descripciones originales de Asperger y Wing, lo que ha generado bastante confusion
y controversia (volveremos a esta cuestion mas adelante). Sin embargo, estos listados,
al igual que los estudios empiricos de estas décadas (estudios de casos individuales,
comparaciones de grupos clinicos, seguimiento de cohortes, y otros) si coinciden en
muchos aspectos esenciales, por lo que permiten hoy en dia asociar justificadamente el
SA con un patrén de funcionamiento caracteristico, tanto evolutivo como conductual.
Los elementos basicos y mas consensuados de ese patron, tal como los han descrito
recientemente Klin, McPartland y Volkmar (2005), son los siguientes:

e Primeros 3 afios de vida. E1 SA no parece implicar problemas clinicos graves muy
tempranos (o, al menos, no tan graves ni tan tempranos como los que se observan en los
nifios con otros TGD). Segun las definiciones diagndsticas actuales, no implica un retraso
grave en el desarrollo del lenguaje, el desarrollo cognitivo o el desarrollo de las habilidades
de autocuidado en los primeros 3 afios de la vida. No obstante, el desarrollo psicologico
de muchos nifios y nifias que posteriormente reciben diagnésticos de SA tampoco puede
considerarse tipico. Como revelan tanto los estudios previos (p.€j., Einsemajer y cols.,
1996; Mayes y Calhoun, 2001; Prior y cols., 1998; Manjiviona y cols., 1999) como los
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datos obtenidos por nuestro equipo (ver Anexo I1I), muchos de estos nifios y nifias muestran
retrasos respecto a las adquisiciones esperadas antes de los 3 afios.

La adquisicion del primer lenguaje es uno de los aspectos que suele resultar atipico
desde muy pronto, bien porque resulta precoz o porque implica un vocabulario poco usual
para la edad. Una vez que los nifios empiezan a hablar, su lenguaje puede resultar atipico,
bien por el modo de utilizar las palabras, por la entonacién peculiar, o por el caracter
excesivamente formal de algunas de las construcciones.

Los patrones tempranos de apego y de interaccion no parecen presentar elementos
andmalos o clinicamente destacables en los primeros 3 afios de la vida, existiendo pocos
signos aparentes de alteracion en la relacion que el nifio/a sostiene en esos primeros afios
con las personas mas cercanas de la familia o de su entorno doméstico. La presencia de
conductas y/o intereses restringidos y estereotipados, al igual que los rituales, pueden
ser evidentes ya en la etapa preescolar, si bien estas clases de conductas, al igual que los
problemas sociales, se suelen acentuar con la edad a medida que el nifio se debe relacionar
con nifios y adultos ajenos a su entorno familiar.

o Comportamiento social. A diferencia de lo que ocurre en el autismo con discapacidad
intelectual asociada, una mayoria de los nifios y nifias con SA tienden a aproximarse de
forma activa, aunque excéntrica o inadecuada, tanto a los adultos como a los otros nifios.
Otros exhiben un comportamiento social mas pasivo, mostrando una iniciativa escasa
tanto en la interaccién como en la conversacion. Muchas personas con SA manifiestan
interés por tener amigos y relacionarse, aunque la peculiaridad de sus aproximaciones y
sus dificultades para comprender las emociones, las intenciones y el significado no literal
en la comunicacion les producen una frustraciéon que puede desembocar mas adelante
en problemas de ansiedad o depresion. Su inhabilidad para la intuicién y la adaptacion
flexible a los cambios se suelen acompafiar de una dependencia exagerada de reglas de
comportamiento muy formales, lo que contribuye, en parte, a que ofrezcan una imagen
de ingenuidad social y rigidez comportamental que dificulta el inicio y desarrollo de
relaciones con personas de su misma edad. La comprension del dia a dia se apoya también
en elementos atipicos para la edad mas que en las normas sociales convencionales o en
las rutinas y actividades que tienen sentido para los demas. Su marcada dificultad para
comprender intuitivamente a otras personas, y para interpretar sus claves expresivas no
verbales, genera una confusion que se va incrementando con la edad.

o Lenguaje y Comunicacion. El lenguaje de las personas con SA se suele considerar
como no problematico en virtud de dos tipos de observaciones: 1) la ausencia de retrasos
lingiiisticos persistentes o llamativos después de la primera infancia, y 2) el desarrollo
espontaneo de habilidades verbales complejas (oraciones y discursos elaborados). No
obstante, algunos estudios estan poniendo también de manifiesto que muchas personas
con esta condicion presentan problemas de pronunciacion, y que en casi la mitad de los
casos las habilidades gramaticales se sitiian por debajo de las esperadas para la edad (se
comentaran con mas detalle estos datos en el Cap. 2).

En el plano discursivo, los aspectos de la comunicacién verbal con mayor significacion
clinica son tres: la prosodia peculiar, el habla tangencial o circunstancial, y el habla
pedante y/o verborreica. La prosodia no muestra de manera tan marcada los problemas
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de entonacion e inflexion caracteristicos del autismo, pero resulta con frecuencia atipica
(por el timbre de la voz y/o los patrones de la entonacion), incongruente con la funcién
comunicativa de la emision, excesivamente lenta o rapida en cuanto a su velocidad, e
inadecuada respecto al contexto fisico o social en que tiene lugar la conversacion (ruido
ambiente, nivel de formalidad, etc.). El contenido del habla puede resultar prolijo y
autorreferencial, con asociaciones de dificil comprensién para el interlocutor, y relacién
escasa con lo que éste dice o aporta. La verborrea y el habla pedante se dan también con
frecuencia, lo que se traduce en largos mondlogos, poco respeto a los turnos de habla
durante la conversacion, y un vocabulario excesivamente formal (ver Landa, 2000 para
una revision).

o Intereses limitados. Las personas con SA tipicamente tienden a acumular una gran
cantidad de informacion sobre temas de su interés sobre los que muestran una preocupacion
inusual a veces desde la edad preescolar. El interés absorbente por ciertos temas, muy
abstractos o impropios para la edad (p.ej., astronomia, ordenadores, dinosaurios, episodios
historicos especificos, etc.), puede interferir gravemente con la atencién y motivacion
de estos individuos por otras areas de actividad (p.ej., el aprendizaje y el cumplimiento
de las obligaciones escolares). Los nifios y adultos con SA pueden tener problemas para
sostener relaciones sociales y conversaciones que no tengan que ver con sus temas de
interés, lo que puede acarrear el rechazo o las burlas de los demas. El interés desmedido
por ciertos temas también puede alterar la dinamica familiar en el dia a dia, o provocar
el desarrollo de rutinas en la familia ajustadas a dicho interés.

e Problemas de psicomotricidad. Muchas personas con SA presentan un retraso
psicomotor que afecta sobre todo a habilidades complejas que exigen coordinacion tales
como montar en bicicleta o jugar con un balén. La torpeza motriz y los problemas con
el equilibrio aparecen mencionados con frecuencia tanto en las historias clinicas como
en los autoinformes, al igual que las posturas bizarras y los problemas de caligrafia y
coordinacién visomanual (ver Smith, 2000 para una revision). Algunos autores (p.ej.,
Gillberg, 1989) consideraron en su momento estas dificultades motoras como un rasgo
criterial para el diagnostico. La OMS y la APA, sin embargo, las omiten en sus listados
diagndsticos, dado que no se observan en todos los individuos.

o Otros trastornos psiquiatricos asociados. Se ha comprobado una elevada comorbilidad
psiquiatrica asociada al SA tanto en la edad escolar como en la adolescencia y la vida
adulta (problemas de atencion, hiperactividad y de aprendizaje durante la etapa escolar;
trastornos del estado de animo —ansiedad, depresion—y otros, a partir de la adolescencia)
(ver p.ej., Tantam, 2000; Ghazziuddin, 2002, 2005). Los trastornos psiquiatricos pueden
acentuar, pero también enmascarar, los sintomas nucleares del trastorno y la severidad
general del cuadro clinico; como ocurre con los problemas del habla y del lenguaje,
requieren programas especificos de evaluacion y de intervencion.

Las caracteristicas clinicas y evolutivas sefialadas mas arriba se pueden observar en
todas las personas con SA (o por lo menos, en una proporcion mayoritaria de los casos),
pero las diferencias clinicas entre sujetos y a través del tiempo son considerables. Tanto
Asperger (1944) como Wing (1981) llamaron ya la atencién sobre esa variabilidad, que
los actuales manuales diagnésticos han tratado de resolver planteando criterios politéticos
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(lo que significa que el sindrome se asocia clinicamente a un cierto listado de sintomas,
pero que sblo se requiere observar una cierta cantidad de ellos para que un individuo
pueda recibir el diagnostico).

Las diferencias clinicas entre individuos han sido atribuidas por algunos autores
a factores tan diversos como las diferencias de nivel intelectual (CI total), el perfil
psicométrico (CI verbal significativamente mas alto que CI manipulativo versus lo
contrario) y la presencia o no de trastornos psiquiatricos asociados. Sin embargo, que
sepamos, no existen estudios empiricos especificos al respecto.

Las diferencias que se observan a lo largo de la vida y los factores que se asocian
a las mismas si se han contrastado directamente en algunos estudios controlados de
seguimiento (p.¢j., el estudio de Starr, Szatmari, Bryson y Zwagenbaum, 2003, que
analiz6 la evolucién de grupos de nifios con SA y AAF entre los 6 y los 8 afios; o el de
Szatmari, Bryson, Boyle, Streiner y Duku, 2003, con nifios con SA y AAF entre los 4-6
afios y los 10-13 afios).

Starr y cols. (op. cit.) en concreto comprobaron que los cambios a través del tiempo
pueden ser significativos en algunas areas. Asi, la puntuacién en el area comunicativa de
la prueba ADI-R, con el tiempo, disminuia significativamente en el grupo con AAF (lo que
indicaria una valoracidn mas positiva por parte de los familiares o cuidadores habituales),
pero aumentaba en el grupo con SA (lo que indicaria una peor valoracion, explicable quiza
porque con los individuos de mas edad las expectativas sociales son también mayores);
la puntuacion en el area de interaccion social aumentaba tanto en el grupo con SA como
en el grupo con AAF; la puntuacién en el area conductual (que recoge las conductas e
intereses repetitivos y estereotipados) se mantenia estable en ambos grupos (ver Fig. 1).

Por su parte, Szatmari y cols. (op. cit.) comprobaron que en el grupo con SA el nivel
inicial de desarrollo social y comunicativo predecia la evolucién posterior mejor que el
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Fig. 1. Puntuaciones medias obtenidas por los grupos en las areas del ADI-R, en los
dos momentos evaluados por Starr, Szatmari, Bryson y Zwaigenbaum (2003).
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nivel de severidad inicial de la sintomatologia; en este grupo, el nivel cognitivo no verbal
inicial, a su vez, predecia los cambios en la severidad de la sintomatologia mejor que los
cambios en socializacion, mientras que ocurria lo contrario en el grupo con AAF. El nivel
de desarrollo lingiiistico (gramatical) predecia también la evolucién en comunicacidn
en el grupo con SA, aunque de una manera mas débil de lo que lo hacia en el grupo con
AAF.

Tomados conjuntamente, estos dos estudios demostrarian que los sintomas y las
competencias presentan cursos evolutivos independientes, y que estos cursos, a su vez,
se asocian estadisticamente a factores diferentes. Estos estudios, ademas, evidencian
diferencias tanto en la evolucion de las personas con SA 'y con AAF como en los factores
determinantes en los dos grupos.

2. SIGNIFICACION CLINICA DE LA CONDICION

Una parte de la poblacion general, muy dificil de cuantificar, presenta dificultades
sociales y comunicativas e intereses limitados y absorbentes que recuerdan a los
mencionados en las descripciones del SA, aunque tienen una intensidad menor. En ese
mismo sentido, una situacion contemplada por cada vez mas estudios es el llamado
«fenotipo autista ampliado», un patrén de funcionamiento subclinico (es decir, mas leve)
que se caracteriza por la inhabilidad social y la inflexibilidad cognitiva y comportamental,
y que ha sido observado en los tltimos afios en muchos familiares de primer grado
de personas con SA y en algunos otros colectivos (p.ej., profesionales y estudiantes
aventajados de matematicas, ingenieria, fisica y misica —ver, p.¢j., Bowman, 1988; Piven
y cols., 1997; Volkmar, Klin y Pauls, 1998; Baron-Cohen, Folstein y Santangelo, 2001,
Constantino y Todd, 2003; Brown y cols., 2003). El propio Asperger, originalmente, habia
interpretado la «psicopatia autista» como un trastorno de la personalidad cuyas formas mas
leves se confundirian con rasgos de la personalidad dentro de la variabilidad «normal».
Wing, por su parte, escribia ya en 1981:

«Todos los rasgos que caracterizan el sindrome de Asperger se pueden encontrar en grados variables
en la poblacion normal. Las personas difieren en su nivel de destreza para la interaccion social y en
su habilidad para leer las claves sociales no verbales. Hay también una distribucion considerable en
las habilidades motoras. Muchos adultos capaces e independientes tienen intereses especiales a los
que se aplican con gran entusiasmo. Coleccionar objetos como sellos, antiguas botellas de vidrio,
o numeros de maquinas de tren son hobbies socialmente aceptados [...]. Algunas personas adultas
tienen una capacidad de memoria mecénica excepcional y son incluso capaces de retener imagenes
eidéticas. El habla pedante y la tendencia a interpretar las cosas literalmente se dan también en la
gente normal» (Wing, op.cit., p.5, vers. electr.).

Estas y otras apreciaciones han dado pie a algunos a interpretar que el SA constituye
tan solo el extremo de un continuo de dificultad a nivel social y comunicativo, y de rigidez
en el plano conductual, que resulta en realidad comtn y convierte el SA en una suerte
de «excentricidad social». Sin embargo, lo que se aprecia hoy en dia es, mas bien, un
acuerdo general entre los investigadores, los profesionales y muchos de los familiares
en torno a la idea de que los individuos con SA no deberian considerarse tanto personas
socialmente inhabiles o excéntricas que aun asi se pueden desempefiar con éxito en la vida,
sino personas que «presentan una discapacidad social de inicio temprano en la infancia
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que afecta negativamente su capacidad para afrontar las demandas de la vida cotidiana»
(Klin, McPartland y Volkmar, 2005, p.88, cursiva nuestra). El acuerdo es general, por
tanto, sobre la significacion clinica de esta condicion, es decir, sobre el hecho de que el
comportamiento y funcionamiento habituales de estos individuos se aleja estadisticamente
de los de la mayoria de la personas de su edad y no les permite desenvolverse eficazmente
en los contextos habituales para su edad; por ello, se considera que las personas con SA
«necesitan servicios especializados» (op. cit., pp.116-117).

La APA, uno de los dos organismos sanitarios responsables de que el SA se haya
incluido en las clasificaciones psiquiatricas, ha asumido expresamente que la discapacidad
social forme parte de la definicion clinica de esta condicion, como lo demuestra el hecho
de que ha establecido como un criterio necesario para su diagnostico que «el trastorno
cause un deterioro clinicamente significativo de la actividad social, laboral y otras 4reas
importantes de la actividad del individuo» (APA, 2004, p.96 de la edicién en espafiol). La
inclusidn de este criterio de fracaso o desajuste psicosocial, asi, vincula de facto el juicio
diagnoéstico de SA con el reconocimiento tanto de que las personas con esta condicion
tienen ciertas necesidades de atencién profesional como de que las administraciones tienen
la obligacion de atender las mismas.

En el caso concreto de nuestro pais, que la persona reciba un diagnostico clinico de
SA (o0, mas en general, de TGD) constituye una condicioén necesaria (aunque no suficiente)
para la determinacion profesional y el acceso de las personas a los apoyos especializados
y prestaciones contemplados por la legislacion, tanto en el ambito de los servicios
sanitarios (salud mental) como de los servicios educativos y sociales. Sin embargo, como
se ha sefialado con frecuencia (p.ej., Martin Borreguero, 2004), el diagndstico del SA,
en general, es técnicamente muy complejo, debido, entre otras cosas, a la naturaleza sutil
de algunas de sus manifestaciones y a la similitud del patrén conductual caracteristico
con ¢l observado en otras condiciones. La ausencia de retraso intelectual, la buena
capacidad verbal y la preferencia por formas de vida solitarias y con poca exigencia
social, retrasan considerablemente, en muchos casos, el inicio del proceso diagnostico.
Con los instrumentos con que se cuenta hoy dia este diagnostico es muy dificil aun de
hacer en nifios de corta edad. Todo ello dificulta el diagnostico de SA y retrasa el acceso
subsiguiente a los apoyos (se discutirin mas en detalle estas cuestiones en la Segunda
Parte de este volumen).

Las dificultades técnicas inherentes al diagnostico del SA se complican (al menos
en algunos dmbitos de nuestro pais) por el hecho afiadido de que, todavia hoy, algunos
profesionales poco expertos (cuando no los propios familiares) minimizan las dificultades y
necesidades de apoyo de las personas con SA, bien por su impresion intuitiva de que estas
personas se comportan de una manera peculiar pero no requieren una atencion profesional
especial, bien por el temor a que un diagnoéstico psiquiatrico (o incluso el hecho mismo de
consultar a un profesional) derive en una posible estigmatizacién y exclusién social.

Esta actitud «minimizadora» de las dificultades y necesidades derivadas del SA
podria explicar, al menos en parte, que muchos profesionales hayan desarrollado practicas
diagnésticas desaconsejables (pero reconocidas también por varios de los expertos
consultados en nuestro estudio) tales como emplear etiquetas diagndsticas supuestamente
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mads aceptables por las familias (p. ej., «trastorno semantico-pragmatico», «trastorno del
aprendizaje no verbaly» y otras que no estan reconocidas en las clasificaciones psiquiatricas
oficiales), o como emplear expresiones perifrasticas (p. €j., «autismo leve», «trastorno de la
relacion y la comunicaciony, y otras) que sustituyen en los informes el juicio diagnostico
de SA. En el extremo opuesto, se puede observar tambié€n como el término SA se emplea
con extrema liberalidad por algunos profesionales y servicios que la adscriben casi por
defecto a todos aquéllos casos que presentan vagamente un patrdn de comportamiento
«autista» sin evidencia de discapacidad intelectual. Estas dos clases de practicas restan
validez externa al concepto de SA y a las investigaciones, pero, sobre todo, retrasan tanto la
determinacion profesional y la provision efectiva de los apoyos que requieren las personas
como la adopcidn de politicas comprometidas por parte de la administracién, por lo que se
deberian erradicar. El término «fenotipo autista ampliado» tampoco se deberia confundir
con el diagnostico clinico del SA, y no deberia usarse, en ningtin caso, como juicio clinico
sustitutivo (supuestamente mas aceptable) para esta iltima condicién.

Mas alla de las opiniones (en realidad, mas aca, porque las sustentan), se pueden
esgrimir algunos datos que evidencian la significacion clinica del SA y la importancia
de las dificultades y necesidades que se derivan de esta condicion para las personas. Los
resultados a los que aludiremos proceden de estudios que, o bien han tratado de cuantificar
la evolucion, habilidades adaptativas' y autoconcepto de las personas con SA, o bien
han empleado instrumentos estandarizados de evaluacion clinica del temperamento y la
personalidad con grupos de adultos con SA.

Antes de comentar los estudios sobre la evolucion, habilidades adaptativas 'y
autoconcepto, hay que sefialar que fue la propia doctora Wing quien suscité la controversia
.sobre la significacion clinica de esta condicion, al contraponer en 1981 la mala evolucion
y ausencia de un pronéstico social positivo de la mayoria de los pacientes descritos en
su trabajo con la impresion expresada por Hans Asperger (1944) acerca del «pronostico
relativamente positivo» y la capacidad de algunos de sus pacientes de alcanzar «logros
excepcionales en la vida adulta» (p.37 de la ed. inglesa).

Los resultados obtenidos desde entonces, sin embargo, parecen dejar poco lugar a la
duda, al menos en relacion con la mayoria de los individuos con SA (o que no excluye
algunas excepciones individuales —como es el caso de la propia Temple Grandin, muy
reconocida internacionalmente por su excelente cualificacion profesional). Asf, por
ejemplo, Szatmari, Bartolucci, Bremner, Bond y Rich (1989), tras evaluar a 16 individuos
con AAF de entre 17 y 34 afios en una escala de valoracion de las habilidades adaptativas
(la Escala de Desarrollo Social de Vineland), comprobaron que s6lo el 75% del grupo
obtenia un cociente en esta Escala de 70 puntos o mas (lo que equivale al punto de corte
de «normalidad» en relacion con lo esperable en funcion de la edad).

! El concepto de habilidades adaptativas remite a «la adquisicién de hitos evolutivamente apropiados en habilidades
de socializacién y comunicacién, y en actividades de la vida cotidiana» (Szatmari y cols., 2003, p.521). Su evaluacién,
por lo general, se centra en conductas relacionadas con las destrezas de autonomia personal necesarias para cubrir
necesidades basicas, como la comida, la higiene o el vestido; las habilidades necesarias para ser un miembro activo de
la sociedad, como la capacidad para utilizar el transporte piiblico, manejar dinero o expresarse mediante un lenguaje;
y las habilidades para mantener relaciones sociales, como cooperar con los otros o ser responsable socialmente,
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Venter, Lord y Schopler (1992), tras aplicar también la Escala Vineland a 22 individuos
de entre 18 y 37 afios, con niveles de CI medio-bajos y normales, comprobaron que pocos
obtenian cocientes en esta escala dentro del rango de la normalidad. Estos mismos autores,
ademas, comprobaron que solo 6 de los individuos de este grupo habian obtenido un empleo
no protegido, 13 estaban en empleos protegidos o programas educativos especial, y 3 no
estaban ni empleados ni ocupados en la escuela. Todos los que trabajaban, excepto 1,
que era graduado universitario, desempefiaban labores de baja cualificacion. El graduado
universitario habia sido contratado dos veces en puestos acordes con su formacion, pero
solo durante periodos de menos de 1 afio de duracion.

Otro estudio de Schatz y Hamdan-Allen (1995) con la misma Escala puso igualmente
de manifiesto que la discrepancia entre el CI y el cociente de habilidad social tendia a
ser muy pequeiia en los nifios con autismo con retraso intelectual asociado, pero bastante
amplia en los nifios con autismo y puntuaciones generales de inteligencia dentro del rango
de la normalidad.

Tomando otros indicadores relativos a la vida independiente, el empleo y otros
aspectos, Patricia Howlin (2000) revisé la evolucion documentada por cinco estudios
previos y obtuvo los resultados que se resumen en la Tabla V. Un estudio posterior también
de Howlin (2003) no encontrd diferencias sustanciales en el prondstico a largo plazo de los
individuos con SA y AAF (en ambos casos, 1a evolucion clinica era, por lo general, pobre
o mala). En este estudio, ademas, se comprobé que las diferencias cognitivas y lingiiisticas
que se pueden encontrar entre estos grupos durante la infancia parecen desaparecer cuando
se evalllan estas competencias en la edad ya adulta,

En otro estudio realizado por Engstrém, Ekstrom y Emilsson (2003) en Suecia, se
valord el funcionamiento psicosocial de 16 hombres y mujeres con diagndsticos clinicos
de SA 0 AAF y edades comprendidas entre los 18 y los 49 afios comprobandose que: (a)
que ninguno estaba casado ni tenia hijos; (b) ninguno tenia viviendas propias, necesitando
muchos de ellos fuertes niveles de apoyo de sus familiares o del ambito publico; (c)
aunque varios de ellos trabajaban, solo 1 recibia un salario suficiente como para cubrir
sus gastos; (d) de los 16 casos, 11 necesitaban un nivel alto de apoyo de los servicios
publicos, 1 necesitaba un nivel moderado de apoyos, y 4 necesitaban un nivel bajo de
apoyo, y (e) el grado de «ajuste social», segiin una escala propuesta de Lotter (1978),
resulté ser «bueno» en sélo 2 casos (12%), «moderado» en 12 casos (75%) y «pobre» o
«malo» en 2 casos (12%).

Tabla V. Resumen de estudios sobre evoluciéon (Howlin, 2000, p. 66)
(*Puntuaciones basadas en la informacion aportada sobre vida independiente, empleos, etc.)

Bueno Regular Malo/Muy malo

(Good) (Fair) . (Poor/very poor)
Rumsey et al.(1985) 44%* 56% 0
Szatmari et al. (1989) 25%* 50% 25%
Larsen and Mouridsen(1997) 28% 36% 36%
Mawhood et al. (1999) 16% 10% 74%
Goode et al. (1999) 26% 371% 37%
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En la investigacion realizada por nuestro equipo, se utilizé el Inventario para la
Planificacion de Servicios y la Programacién Individual ICAP (Montero, 1996; Bruininks
y cols., 1986) a fin de evaluar las habilidades adaptativas de personas con SA y AAF con
un amplio rango de edades: los mayores (N=15), tenian 16 afios o mas; el grupo de los
mds pequefios (N=11), entre 6 y 11 afios. EL ICAP es un instrumento normativo tipo
encuesta, que permite obtener datos sobre la Conducta Adaptativa General (destrezas
motoras, sociales y comunicativas, personales y de vida en comunidad) y las Conductas
desajustadas (autolesiones, habitos atipicos, retraimiento, agresidn, destruccién de
objetos...). Ademas proporciona un indice llamado Nivel de Necesidad de Servicio que
orienta sobre la intensidad de apoyos que requiere la persona.

Como se refleja en las Figs. 2 y 3, las puntuaciones promedio en Conducta Adaptativa
obtenidos en nuestro estudio se situaron por debajo de la media poblacional para su edad
(100) en todas las escalas. Las puntuaciones de los grupos con SA fueron mejores que
las de los grupos con AAF. El grupo de los mayores, en ambos casos, obtuvo peores
puntuaciones que el grupo de menos edad.
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Fig. 2. Resultados en las escalas del ICAP obtenidas por los grupos con SA y AAF
del presente estudio (mayores de 16 afios).
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Fig. 3. Resultados en las escalas del ICAP de los grupos con SA y AAF del
presente estudio (menores de 11 afios).

En Problemas de Conducta, los grupos con SA se situaron en el rango de la normalidad
(grupo de los pequefios) o ligeramente por debajo (grupo de los mayores) (ver Figs. 4 y
5 respectivamente)?.
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Fig.4. indices de Problemas de Conducta en el ICAP de los grupos con SA y AAF (mayores).

2 Los problemas de conducta en el ICAP se puntiian mediante indices que oscilan de +5 a -70 y, tienen una media de 0
para personas sin discapacidades. Cuanto mds negativa es la puntuacién, mayores problemas de conducta indica.
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Fig. 5. indices de Problemas de Conducta en el ICAP de los grupos con SA y AAF (pequefios).

En cuanto a los indices referidos al Nivel de Servicio requerido, tres de los cuatro
grupos obtuvieron puntuaciones que confirman su necesidad de disponer de al menos una
ayuda limitada y/o seguimiento periddico: el grupo de pequefios con SA (puntuacion =
74,78) y los dos grupos con AAF (puntuacién = 72,5 para los pequefios, y de 79,67 para
los mayores). El grupo de mayores con SA obtuvo una puntuacion de 83, lo que, segun el
baremo del ICAP, no indicaria necesidades especiales de ayuda.

Por ultimo, nuestro equipo utilizé también la Escala de Piers y Harris (1969) para
valorar, con un pequefio grupo de adolescentes con SA y AAF de entre 11 y 15 afios, la
representacion que cada persona tiene de si misma y la autoestima que de ella se deriva.

La escala estd formada por ochenta frases sencillas sobre las que cada participante
ha de decidir si coinciden o no coinciden con lo que él piensa sobre si mismo. Permite
obtener una puntuaciéon global y puntuaciones parciales en seis dimensiones especificas:
conductual, intelectual, fisico, falta de ansiedad, popularidad y felicidad-satisfaccion.
Como se refleja en la Fig. 6, en las seis dimensiones que evalia el cuestionario, las
puntuaciones de los dos grupos se situaron en percentiles por debajo de la media de
referencia para su edad.

Por su parte, la evaluacion del temperamento y la personalidad mediante cuestionarios
y tests estandarizados ha permitido a algunos autores comparar las puntuaciones de
individuos previamente diagnosticados de SA con los datos normativos, confirmando que
estas personas (nifios mayores, adolescentes y/o adultos) tienen estilos de temperamento y
personalidad que se desvian de manera estadisticamente significativa de las puntuaciones
de los grupos de referencia o la media poblacional.

Asi, en un estudio de Tonge, Brereton, Gray y Einfeld (1999), realizado en Australia,
se evaluaron 52 nifios y adolescentes con SAy 75 con otras formas de autismo (alto nivel
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de funcionamiento) a través de la Developmental Behaviour Checklist (DBC), una escala
que evalua la posible existencia de problemas de conducta y emocionales a través de seis
subescalas. Los resultados mostraron que un 85% del grupo con SA superaban el punto de
corte fijado por esta escala para determinar la existencia de un «caso», es decir, la existencia
de niveles de alteracion conductual y emocional que merecerian considerarse como
clinicamente significativos y ser atendidos por profesionales y servicios especializados.
El grupo con SA presentd las puntuaciones mds altas en cuatro escalas: «conductas
disruptivasy», «ansiedad», «comportamiento social/autista», y «conducta antisocial».

100

70

a)..

50 A *~ —= SA

S~ el AAF
40 - ’\

Percentiles

20

10

% %

" %,

%, % % 8, o

%%,, %0,7 % h %Q'v
Dimensiones

Fig.6. Resultados obtenidos en el presente estudio, con la Escala de Autoconcepto de Piers-Harris.

Otro estudio realizado en Suecia por Soderstrom, Rastam y Gillberg (2002) empled
un cuestionario de autoevaluacién denominado Temperament and Character Inventory,
que fue rellenado por 31 adultos con SA mayores de 17 afios atendidos en la Clinica
Neuropsiquiatrica Infantil de Gotenburgo. Las puntuaciones aportadas por este grupo con
SA fueron comparadas con los datos normativos obtenidos en Suecia para los mismos
grupos de sexo y edad. En relacién con los factores temperamentales, el grupo con SA
obtuvo puntuaciones significativamente mas altas que las esperadas en el factor «evitacion
del peligro», y significativamente mas bajas en los factores «busqueda de la novedad» y
«dependencia del refuerzo». La clasificacion subsiguiente de los participantes por «tipos»
de temperamento reveld la frecuencia mas alta de tres perfiles: «obsesivo» (7 casos severos
y 5 moderados), «pasivo dependiente» (4 casos severos y 2 moderados) y «explosivo» (2
casos severos y 3 moderados). Otros participantes encajaban en los tipos «pasivo agresivo»
(3 casos moderados), «histriénico» (1 caso moderado), «esquizoide» (2 casos moderados)
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y «ciclotimicon (1 caso moderado). S6lo 1 de los participantes mostro un temperamento
«flexibley en funcion de la puntuacién promedio de todas las dimensiones.

En relacidn con los factores de personalidad, el factor de «autodireccion» de este grupo
con SA se situd por debajo de la media de los grupos poblacionales de referencia, mientras
que la «autotrascendencia» se situdé por encima. Sélo 4 de los participantes (12,9% del
grupo) mostraban una personalidad «madura» segun los resultados de esta evaluacion.
Las puntuaciones en la escala de «singularidad» fueron muy elevadas, desviandose de
las observadas en la poblacion general de referencia en mas de tres desviaciones tipicas.
Tomados conjuntamente, los datos indicaban un desarrollo inmaduro de la personalidad,
con un concepto bajo sobre la autonomia personal, la capacidad y responsabilidad en
relacidn con los otros y consigo mismos. El patron general de los resultados, y las altas
puntuaciones en la escala de «singularidady, revelaban por otro lado un riesgo elevado de
desarrollar trastornos de personalidad, sobre todo en los sujetos con perfiles «obsesivos»,
«pasivos» y «explosivos», lo que tiene implicaciones clinicas obvias.

Por 1ltimo, un estudio realizado por Ozonoff y cols. (2005) en California evaluo la
personalidad de un grupo de 21 adultos con diagndsticos de SA o AAF y un grupo de 25
adultos sin alteraciones (equiparados en edad, sexo y puntuaciones de CI), utilizando el
cuestionario MMPI-2. Entre otros hallazgos significativos, en este estudio se comprobd
que: (1) las personas con SA o AAF obtenian puntuaciones significativamente mas altas
que las del grupo de comparacion en varias escalas del MMPI-2 que reflejan aislamiento
social, dificultades interpersonales, animo depresivo y dificultades de afrontamiento; (2)
el 25% del grupo con SA/AAF presentaba puntuaciones elevadas en la Escala Clinica
2, que esta tipicamente asociada a depresion (5 de los 21 participantes de este grupo
recibieron un diagndstico adicional de depresion mayor); (3) el grupo con SA/AAF obtuvo
también puntuaciones significativamente mas altas que el grupo de comparacidn en una
serie de escalas que se asocian a conductas tales como la incomodidad en las situaciones
sociales, la timidez, la introversion y la ansiedad social; (4) entre el 30-40% del grupo
con SA/AAF presentd puntuaciones elevadas en la Escala 8, cuyos correfatos entran
ya en el ambito de la psicosis, presentando delirios, alucinaciones y una desorientacion
cognitiva extremas que son vistos raramente en personas con otros diagnosticos de TGD;
(5) el grupo presenté puntuaciones sorprendentemente altas en la Escala L, que refleja
el deseo de ofrecer una impresion favorable incluso negando los mads minimos defectos
personales; esta caracteristica contradice la conocida dificultad de las personas con TGD
para mentir, aunque es compatible con la interpretacion, también comun, de que quienes
puntiian alto en esta escala suelen ser individuos rigidos y moralistas, y con escasa o nula
conciencia de las consecuencias que puede tener su conducta sobre las otras personas;
y (6) no se obtuvieron diferencias estadisticamente significativas entre los grupos en la
Escala 6 que evallia paranoia, aunque el 30% de los participantes de ambos grupos obtuvo
puntuaciones elevadas en esta escala.

Tomados conjuntamente, pues, los resultados de las investigaciones empiricas
demuestran que las personas con SA obtienen puntuaciones alejadas de lo que es
esperable por su edad tanto en las variables que evalilan su funcionamiento habitual a
través de medidas clinicas tipicas en el &mbito de la salud mental (como los rasgos de
temperamento y personalidad que se asocian a conductas problematicas), como cuando
se utilizan medidas de indole funcional-psicosocial (como las habilidades adaptativas,
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la autonomia personal y la representacion del autoconcepto). Ambos tipos de medidas
validan empiricamente la impresion de que el SA no es tanto una forma de «excentricidad
social» como de «discapacidad social», y confirman la conveniencia de que las personas
con este sindrome conductual cuenten con un diagndstico clinico que facilite su pronto
acceso a las ayudas y prestaciones reconocidas a nivel legal.

3. AUSENCIA DE RASGOS O SINTOMAS EXCLUSIVOS

Existen numerosas evidencias clinicas y de investigacion que han demostrado que el
SA no implica rasgos o sintomas clinicos patognomoénicos o exclusivos, esto s, que no
se observen también en otras condiciones. Este solapamiento clinico del SA se produce
tanto respecto a condiciones que las clasificaciones diagndsticas incluyen dentro de la
categoria de los TGD como de otras categorias del DSM-IV TR o ¢l CIE-10.

3.1. SAy otros subgrupos TGD

Los datos que mas claramente muestran el solapamiento sintomatico del SA con otros
grupos TGD proceden de dos clases de estudios: (a) estudios de comparacion estadistica
entre subgrupos clinicos, y (b) estudios de derivacion de subgrupos empiricos mediante
técnicas estadisticas de clasificacion.

Los estudios de comparacion entre subgrupos no han podido demostrar la existencia de
diferencias cualitativas significativas entre el SA'y otros grupos con TGD sin retraso mental
asociado cuando han tomado como medidas indicadores de las areas social, comunicativa,
conductual y motriz (p.ej., Szatmari, Bartolucci y Bremner, 1989; Eisenmejer y cols.,
1996; Ozonoff, South y Miller, 2000; South, Ozonoff y McMahon, 2005 —ver Macintosh
y Dissanayake, 2004, para una revision)’. Los estudios si han obtenido diferencias
estadisticamente significativas cuando se han comparado los grupos en otras variables tales
como la incidencia de trastornos psiquiatricos comérbidos (p.¢j., Tonge y cols., 1999), la
incidencia del «fenotipo autista ampliado» en familiares (Volkmar, Klin y Cohen, 1997),
los signos que motivaron las primeras preocupaciones de los padres (p.ej., Howlin, 2003;
Howlin y Asgharian, 1999), o los factores predictores de la evolucién (p.ej., Szatmari,
Bryson, Boyle, Streiner y Duku, 2003).

Los estudios de derivacion estadistica de subgrupos, empleando técnicas como
el analisis de cluster o el andlisis factorial, aportan resultados muy consistentes (p.¢j.,
Pomeroy, 1998; Siegel y cols., 1986; Eaves, Ho y Eaves, 1994; Sevin, Matson, Coe, Love,
Matese y Benavides, 1995; Waterhouse y cols., 1996; Prior y cols., 1998; Belinchén
y Olivar, 2003, Tager-Flusberg y Joseph, 2005; Verté y cols., 2006). Estos resuitados
se pueden sintetizar diciendo que: 1) los sujetos con TGD sin retraso mental asociado
tienden a agruparse estadisticamente, en funcion de sus puntuaciones en las pruebas, en

3 Estos estudios, no obstante, presentan ciertos problemas de circularidad, en la medida en que las variables empleadas
para comparar los grupos son las mismas en que se basa el diagndstico y la agrupacién clinicos de los participantes;
muchos estudios, ademas, presentan otras limitaciones metodoldgicas (como procedimientos poco claros de seleccion
de los participantes, no equiparacién o equiparacion inadecuada de los grupos en Cl total o verbal, y otros), que
obligan a tomar con cautela sus resultados.
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solo tres o cuatro clusters (dependiendo de si las variables que entran en el analisis son
s6lo conductuales o también evolutivas); 2) los clusters que se obtienen estadisticamente
no coinciden con los subgrupos clinicos establecidos actualmente en las clasificaciones
(CIE-10 y DSM-1V TR), y 3) dos de las variables que mejor explican las diferencias
entre los grupos son el nivel cognitivo de los individuos (expresado como CI) y el nivel
de competencia lingiiistica actual (habilidades expresivas).

Los estudios de derivacion estadistica de subgrupos han demostrado también claramente
que las puntuaciones de los individuos con SA y otros TGD de alto funcionamiento se
distribuyen a lo largo de un continuo empirico sin puntos de corte claros.

Tomados conjuntamente los resultados de los estudios de comparacién y de derivacion,
por tanto, justifican diferenciar entre autismo de alto nivel de funcionamiento versus
autismo de bajo nivel de funcionamiento (que implican también respectivamente, a grosso
modo, formas mas leves y mis graves de la sintomatologia), pero no justifican diferenciar
entre SA y otros TGD, al menos, por lo que respecta a los otros TGD sin retraso mental
asociado y con los criterios establecidos por las clasificaciones psiquiatricas actuales. Estos
y otros resultados han llevado a algunos autores a cuestionar la utilidad clinica de la actual
diferenciacion diagnostica entre el SA y los otros TGD de alto nivel de funcionamiento, a
amalgamar estos subgrupos en muchas investigaciones (aunque asi se limita gravemente
la posibilidad de réplica de las mismas), y a concluir que el reconocimiento del SA en
las clasificaciones psiquiatricas oficiales ha sido quiza «prematuro» (Schopler, 1998, y
también Ozonoff, Dawson y MacPartland, 2002)*.

3.2. SAy otras condiciones no TGD

Fuerade la categoria de los TGD se ha constatado también un claro solapamiento entre
el patrén conductual caracteristico del SA y el observado en otras condiciones clinicas. Por
ejemplo, en algunos de los estudios de derivacion de subgrupos empiricos mencionados
en el epigrafe anterior (p.¢j., Belinchon y Olivar, 2003), se obtuvieron clusters «mixtos»
en los que se agrupaban individuos con diagnosticos previos de SA/TGD e individuos
de otras categorias diagnosticas (p.ej., esquizofrenias y otras psicosis de inicio tardio).
Antes de eso, y en base a su experiencia clinica, la propia Wing (1981) habia destacado
el importante parecido sintomatico (y la dificultad del diagnéstico diferencial) entre el SA
y otras condiciones en las que también se aprecian dificultades sociales y comunicativas,
comportamientos rigidos ocasionalmente bizarros, y un estilo de aprendizaje y de
funcionamiento peculiar caracterizado por el desfase entre las competencias lingiiisticas/
cognitivas y las competencias de tipo socioemocional.

* Como observan Cathoun y Mayes (2001, p.83), Schopler, en 1985, fue el primero en sugerir que la denominaci6n
SA no afiade ningiin elemento clinicamente relevante a la comprension y la atencion de los TEA, y en afirmar que el
SA debia considerarse como equivalente a un autismo de alto funcionamiento. Incluso Szatmari, que en 1989 postuld
la incompatibilidad entre el diagndstico de SA y un diagnéstico previo de autismo, afirmé en trabajos posteriores
que podia no haber diferencias entre ambos grupos. Lorna Wing, que en 1981 justific6 la utilidad clinica y teérica de
diferenciar de algin modo el SA y las formas més clasicas de autismo, no ha aceptado nunca que el SA sea un trastorno
diferente de otros TEA mas alla de ciertas sintométicas menores, asumiendo expresamente también la equivalencia
entre €l SA y el autismo de alto funcionamiento en diversos trabajos posteriores (p.ej., 1998, 2005).
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Wing centr6 inicialmente sus comentarios en las coincidencias sintomaticas del SA
con el «trastorno esquizoide de la personalidad», «las psicosis paranoide y delirante»,
la «neurosis obsesivay, la «esquizofrenia» y los «trastornos afectivosy» (ansiedad y
depresion), ademas de con el autismo descrito por Kanner. Otros autores, mas adelante,
han ampliado este analisis a otras condiciones evolutivas tales como el «trastorno por
déficit de atencidn», los «trastornos de la comunicacién y el desarrollo del lenguaje
—especialmente, el denominado «trastorno semantico-pragmatico» (TSP)- y el «trastorno
del aprendizaje no verbal» (ver Martin Borreguero, 2004, para una revision excelente en
espafiol de las semejanzas clinicas entre el SA y estos cuadros, y de los criterios para su
posible diagnostico diferencial).

La comparacién del SA con estas condiciones (a diferencia de la comparacién con
los otros TGD) no ha implicado, por lo general, la evaluacion y contraste estadistico
directo de muestras amplias, pero ha aportado evidencia consistente que resulta contraria
también a la pretension de caracterizar el SA (y, en realidad, a todas estas condiciones
clinicas) como categorias discretas de limites bien definidos. Los datos, por otro lado,
han confirmado la necesidad de clarificar las posibles conexiones etiologicas entre estas
condiciones (especialmente, las que se recogen en la Fig. 7), y, mas en general, la necesidad
de clarificar la relacion temporal y causal entre los trastornos clasificados actualmente en
el Eje I del DSM-IV TR (como el SA y los otros TGD) y los trastornos clasificados en el
Eje I (los «Trastornos de la personalidad» y el «Retraso mental») (ver First y cols., 2004
y también Bishop, 1998, 2000; Wolff, 2000).

Por Gltimo, numerosos estudios clinicos han comprobado que en muchos casos el SA
se acompaifia de (y puede a veces confundirse con) otros problemas psiquidtricos, del
aprendizaje o la conducta, o que pone de manifiesto la necesidad de investigar los factores
bioldgicos y psicoldgicos subyacentes a esta comorbilidad. En concreto, los trastornos
afectivos o del estado de 4nimo (depresion, trastorno bipolar, etc.) parecen estar presentes
en casi la cuarta parte de la poblacion con SA . Los trastornos relacionados con la ansiedad
(p.¢j., fobia social, miedos irracionales, paranoia o ataques de panico) alcanzan cifras
cercanas al 50% en algunos de los grupos con SA estudiados. El trastorno de atencion
con o sin hiperactividad, la discalculia y la disortografia, la anorexia o las ideaciones
suicidas se han descrito también, con desigual prevalencia, en distintos grupos con SA.
Los casos de violencia criminal y de comportamiento antisocial son, sin embargo, muy
raros. La existencia de una asociacion estrecha entre el SA y la esquizofrenia no ha sido
demostrada con muestras amplias, aunque algunos individuos con SA han desarrollado
también esta enfermedad (ver Gazziuddin, 2002, 2005, para una revision).
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Fig.7. Categorias diagnosticas del DSM-1V TR con las que el SA presenta
solapamiento clinico y posibles conexiones etiolbgicas

4. NECESIDAD DE REVISAR LA DEFINICION CLINICAACTUAL
DELSA, Y DE MEJORAR LOS CRITERIOS E INSTRUMENTOS
DIAGNOSTICOS ACTUALES

Muchos trabajos recientes sobre el SA se han hecho eco, con preocupacion, de la
confusién tedrica y practica que provocan los criterios de la APA y la OMS que actualmente
sirven como referencia para el diagnéstico de este cuadro (se presentaron al inicio de este
Capitulo en las Tablas 1T y III). En estos trabajos, también, se denuncian la failta de adhesion
a estos mismos por parte de muchos profesionales, y los multiples efectos negativos que
esta situacion provoca en los afectados y sus familiares, en los profesionales de los distintos
servicios, y en la propia definicidn e investigacion del SA.

Los expertos han denunciado, por un lado, que estos criterios diagndsticos se
sustentan en nociones e impresiones subjetivas, pero no en medidas objetivas tedricamente
justificadas. Asi, Klin, McPartland y Volkmar (2005), por ejemplo, han criticado que las
actuales definiciones diagndsticas «estin basadas en decisiones bastante arbitrarias y en
una semdntica vaga, en vez de en definiciones operativas empiricamente validadas que
reflejen constructos evolutivos algo mas sofisticados» (op. cit., p.95).

Los criterios fijados por la OMS y la APA se han criticado también porque (a) basan el
diagnostico del SA en sintomas que son comunes a todos los tipos de TGD, (b) incluyen
muy pocos items para la diferenciacidn entre los subgrupos, y (c¢) asumen la regla de
precedencia, que establece que los individuos con un diagndstico previo de autismo no
pueden recibir un diagnostico posterior de SA, en detrimento de la observacion de los
sintomas actuales (ver, p.ej., Szatmari y cols., 1995; Leekam y cols., 2000, y también los
comentarios de Happé, 1998).
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Al criterio de «ausencia de retraso en el desarrollo temprano del lenguaje» (uno de
los mas criticos para diferenciar el SA de otros TGD) se le puede objetar también: 1) su
aparente arbitrariedad (no se justifica por los datos derivados del estudio de la adquisicion
del lenguaje tipica o habitual); 2) su fiabilidad dudosa (su valoracion depende de la
informacion retrospectiva aportada por los padres, que suele ser incompleta y se ve sesgada
facilmente por las preguntas del examinador, el conocimiento previo del diagnéstico del
hijo/a y otros factores), y 3) su cardcter potencialmente engafioso (invita a inferir que el
empleo por un nifio de «palabras a los dos afios» y «frases sencillas a los tres» garantiza
un desarrollo lingiistico posterior sin problemas, algo que los estudios retrospectivos y
funcionales sobre la competencia gramatical en el SA desmienten (ver los datos al respecto
que se presentan en el Cap. 2 y en el Anexo 111 de este volumen).

En otro orden de cosas, algunos autores han cuestionado la validez de las actuales
definiciones diagndsticas porque identifican una condicion de la que no estd demostrada
la correspondencia con la descrita originalmente por Hans Asperger o Lorna Wing.

Miller y Ozonoff (1997), por ejemplo, en un estudio provocador, pusieron de manifiesto
que, aplicando los criterios «oficiales» que establece el DSM-IV para el SA, ninguno de
los cuatro casos descritos por Hans Asperger en 1944 podria recibir en la actualidad ese
diagnéstico.

Hippler y Klicpera (2005), en el estudio retrospectivo de casos tratados por el propio
Asperger (ver Anexo I1), encontraron: (1) que sélo el 68% de esos casos cumpliria
actualmente los criterios del CIE-10; (2) que el 25% de esos casos no cumpliria con el
criterio de ausencia de sintomas clinicos antes de los 3 afios, y (3) que el 20% de esos casos
tuvo retrasos en su desarrollo del lenguaje (p.€j., empled sus primeras palabras después
de los 2 afios). Otros estudios retrospectivos, tras analizar las historias evolutivas de casos
diagnosticados de SA y otras formas de AAF, han comprobado también que el desarrollo
lingiiistico temprano, en realidad, resulta atipico en ambos grupos, lo que invalidaria este
criterio como base para la diferenciacion diagndstica entre subgrupos (p.¢j., Eisenmajer
y cols., 1996; Prior y cols., 1998; Manjiviona y cols., 1999; Mayes y Calhoun, 2001, y
también los datos obtenidos por nuestro equipo que se presentan en el Anexo III).

Klin, Volkmar y sus colaboradores han aportado recientemente otros datos demoledores
sobre la validez de los actuales criterios diagndsticos para el SA. Asi, Woodbury-Smith,
Klin y Volkmar (2005), tras reevaluar con criterios CIE-10 y DSM-IV a los 48 casos con
SA participantes en un estudio multicéntrico que inspird la redaccion de los criterios de la
APA (Volkmar y cols., 1994), encontraron que un porcentaje significativo de esos casos (un
23%) deberia ser reclasificado hoy dia en las categorias de «trastorno autista» (DSM-IV) o
de «autismo infantil» (CIE-10) en virtud de la aplicacion de la regla de precedencia. Por
su parte, Klin, Pauls, Schultz y Volkmar (2005) comprobaron que la aplicacion de distintos
sistemas diagndsticos (DSM, CIE y otros) a un mismo grupo de pacientes arroja tasas de
concordancia muy bajas, lo que significa que los individuos diagnosticados de SA a partir
de los criterios fijados por un sistema (por ejemplo, el DSM-1V) no seguian recibiendo
ese diagndstico cuando se empleaban los criterios de otros sistemas. Mas recientemente
aun, Tryon, Mayes, Rhodes y Waldo (2006), aplicando a un grupo de 26 nifios de entre
6y 16 afios de edad previamente diagnosticados de SA un instrumento de valoracién de
la presencia (versus la ausencia) de los sintomas establecidos por €l DSM-IV TR para
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el SA, el Trastorno autista y el TGDNE (la Checklist for Autism in Young Children
desarrollada por Mayes y Calhoum, 1999), comprobaron que ninguno de los 26 casos
complia los criterios para el SA (en el 85% de los casos este diagndstico se podia excluir
con claridad, y en el 15% no se podia determinar con claridad). A partir de estos datos,
los autores concluyeron que, en la practica, ni los profesionales ni los investigadores
estan aplicando estrictamente los criterios de la APA, sino que estan diagnosticando
como SA a los casos con sintomas autistas sin retrasos cognitivos o de lenguaje graves
(una conclusién muy similar se podria derivar de los datos sobre la concordancia entre
el diagndstico aportado por las familias y el juicio clinico de los expertos de nuestro
equipo que se presentaron en el Anexo I).

Por 1ltimo, y en un plano mds conceptual, algunos autores han planteado que las
definiciones clinicas actuales sobre el SA resultan también inadecuadas porque: (a) se
sustentan, basicamente, en un modelo médico restrictivo de «enfermedad mental», y (b)
se sustentan en una definicion excesivamente restringida de las nociones de autismo,
espectro autista y TGD.

Lo que se denuncia en este caso son, por un lado, los problemas derivados de
«medicalizar» el SA (reduciendo la caracterizacion de esta condicion a un listado de
sintomas que interesan o han de tratarse s6lo en el ambito de la salud mental), y, por otro,
los problemas de asumir, sin ningun ajuste o matiz, que el SA se ancle conceptualmente
en una nocidn de autismo que sigue limitada operativamente a la triada de alteraciones
identificada en su momento por Lorna Wing (Wing y Gould, 1979; Wing, 1988). A
nadie se le escapa desde luego (y lo empezamos reconociendo asi ya en la Introduccién
General a este volumen), que la consideracién del SA como un trastorno psiquidtrico (una
forma de autismo/TGD) resulté inicialmente ttil para descubrir a los profesionales y a
la opinion publica los problemas de las personas con esta condicion, y para enfatizar el
caracter evolutivo de los mismos (algo que Asperger apenas sefiald), y para desarrollar
programas eficaces de intervencion. Sin embargo, en virtud de los datos clinicos y de
investigacion obtenidos en estas décadas, parece justificado considerar que este abordaje,
tal como se ha incorporado a los manuales diagnésticos, podria estar ahora simplificando
y distorsionando indebidamente la definicion clinica de esta condicidn, obviando la
importancia de rasgos y sintomas singulares no observados en los individuos con TGD
de mas bajo nivel de funcionamiento, que requeririan marcos analiticos y de intervencién
quiza distintos.

Raja y Azzoni (2001, c.e. Ducharme y McGrady, 2003), por ejemplo, han objetado
que «el sindrome que describié originalmente Hans Asperger no queda recogido por
los criterios actuales del DSM-1V y el CIE-10», porque, entre otras cosas ignoran
caracteristicas del temperamento, la personalidad y la conducta de los pacientes como la
suspicacia y las distorsiones cognitivas, el escaso control de los impulsos o la inadecuada
modulacién de la ansiedad, que tenian un peso importante en la descripcion original del
neuropediatra vienés (y que, como hemos comentado mas arriba, se detectan claramente
en los estudios que emplean cuestionarios y tests estandarizados).

También Schopler, en su articulo de cierre de la monografia Asperger syndrome
or High-functioning autism? (Schopler, Mesibov y Kunce, 1998), recordaba que, para
Asperger, «las caracteristicas psicopaticas, en ¢l sentido actualmente aceptado de ese
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término [...] no eran caracteristicas idiosincrasicas observadas en s6lo unos pocos de sus
casos clinicos. El [Asperger] consideré esos rasgos suficientemente importantes como
para que aparecieran en el titulo de su articulo seminal (Asperger, 1944) {...] El rasgo
diferenciador fundamental entre [las condiciones descritas por] Kanner y Asperger podria
ser [precisamente] la presencia [0 no] de la psicopatia» (Schopler, op. cit., p.387).

Un estudio reciente de Ozonoff ha concluido que «la infelicidad y la disforia pueden
ser un aspecto del fenotipo conductual de las personas con TEA y alto funcionamiento
en la edad adulta, aun cuando no cumplan los criterios formales para el diagnostico de
un trastorno depresivon (Ozonoff y cols., 2005, p.90). Este estudio, en consecuencia,
abunda en la idea, destacada también por otros, de que los problemas de personalidad
y/o los trastornos afectivos (o «del estado del animoy, segin la terminologia actual del
CIE-10 y el DSM-IV) no han recibido el peso o importancia que quiza requieren, ni en
las definiciones clinicas y los tratamientos actuales del SA ni, por extension, en la propia
formacion de los profesionales,

Por otra parte, en un intento de contrarrestar la vision exclusivamente «médica» que
destilan las actuales definiciones sobre el SA (centradas en los sintomas y problemas de
las personas), varios autores han destacado en los ultimos afios los «puntos fuertes» de lo
que llaman «los Aspies», y han propuesto considerar que ésta es una condicion «diferente»
de la que exhiben las personas «neurotipicas», pero no necesariamente «patologica» o
«deficiente».

Tony Attwood, Carol Gray y el propio Simon Baron-Cohen son algunos de los autores
mas significados por su impulso a esta nueva vision sobre el SA, que ha producido un
impacto social y mediatico considerable (comparable, en nuestra opinién, al que en su
momento provoco la publicacién de Wing, 1981), y que ha reforzado una visién del SA
que aporta a las personas con esta condicion y a sus familiares una imagen mas positiva
de si mismos, despojada de las connotaciones sociales negativas que suscitan todavia los
términos «patologia», «trastorno mental», «autismo» o «discapacidad». Esta nueva vision
esta resultando esencial para proyectar actitudes positivas e inclusivas hacia este colectivo,
aunque a veces parece usarse también como argumento para cuestionar o incluso rechazar
expresamente que las personas con SA presenten, ademas de habilidades y competencias,
una discapacidad social de la que se derivan necesidades especiales de apoyo.

En la Tabla VI se recogen los criterios para el descubrimiento de los «Aspies»
sefialados por Gray, Attwood y Holliday-Willey (1999). Estos criterios remedan los
establecidos por el sistema diagnostico DSM-IV TR, subrayando, como observan De la
Iglesia y Olivar (2007), el contenido positivo de cada nicleo de observacion. No obstante
mas alld del caracter subjetivo e impresionista de estas aportaciones (y de su innegable
valor estratégico para el avance hacia una nueva caracterizacion no medicalizada del
SA), no se han hecho hasta la fecha (que sepamos) estudios empiricos sistematicos que,
por ejemplo comparen ¢l funcionamiento de las personas con SA con la situacion de
los individuos con altas capacidades o sobredotacion, una comparacion que a nuestro
juicio resultaria necesaria para comprobar, entre otras cosas, hasta qué punto el perfil de
dificultades y capacidades observado en las personas con SA aparece ligado a los niveles
intelectuales altos o muy altos, y/o cudl es la relacion entre las competencias intelectuales o
cognitivas (computacionales) y las de caracter socio-emocional (se encuentran sugerencias
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interesantes al respecto en el trabajo reciente de Burger-Veltmeijer y Peters, 2004, Burger-
Veltmeijer, 2007 y también en la tesis doctoral de Lopez Leiva, 2007).

Tabla V1. «Puntos fuertes» que sirven como criterios para el descubrimiento de los «Aspie»,
segun Gray, Attwood y Holliday-Willey (tomado de De la Iglesia y Olivar, 2007, p. 50).

A. Una ventaja cualitativa en interaccién social, manifestada por una mayoria de los siguientes
elementos:

1. Relaciones con los iguales caracterizadas por lealtad absoluta y seriedad impecable.

2. Ausencia de discriminacién por sexo, edad o cultura; capacidad de considerar a los otros tal y como
son.

3. Comunicacion de lo que se piensa realmente, independientemente del contexto social o las convicciones
personales.

4. Capacidad de perseverar en su teoria 0 perspectiva personal a pesar de existir una evidencia
contraria.

5. Busqueda de amigos capaces de entusiasmarse por sus intereses y temas particulares. Atencion a
los detalles; posibilidad de pasar largo tiempo discutiendo un tema que puede no ser de importancia
capital.

6. Capacidad de escucha sin emitir juicios o suposiciones continuamente.

7. Principalmente interesado en las contribuciones significativas a la conversacién; evita la «charla
ritualista» o las declaraciones socialmente triviales, asi como la conversacién superficial.

8. Bhsqueda de amigos sinceros, positivos, con sentido del humor.

B. Habla «Aspergeriana», un lenguaje social caracterizado por al menos tres de las siguientes
caracteristicas:

1. Interés centrado en la busqueda de la verdad.
2. Conversacidn «transparente», sin sentido o motivacién oculta.
3. Vocabulario avanzado e interés por las palabras mismas.
4. Fascinacion por el humor basado en las palabras, por ejemplo, mediante los juegos de palabras.
5. Empleo avanzado de las metaforas visuales o graficas.
C. Habilidades cognoscitivas caracterizadas por al menos cuatro de los siguientes rasgos:
1. Preferencia por «el detalle» antes que por «el todo» (gestalt)
2. Perspectiva original, a menudo tnica, en la manera de solucionar los problemas.

3. Memoria excepcional y/o recuerdo de detalles a menudo olvidados o desatendidos por otros, por
ejemplo: nombres, fechas, horarios, rutinas.

4. Perseverancia avida en la reunién y catalogacion de informacion sobre un tema de interés.

5. Pensamiento persistente.

6. Conocimiento enciclopédico (del tipo CD-rom) sobre uno o mas temas.

7. Conocimiento de las rutinas, asi como un deseo manifiesto por mantener el orden y la precision.

8. Claridad de valores. Las tomas de decisiones no estan influidas por factores politicos o financieros.
D. Posibles rasgos conti t

S

1. Extremada sensibilidad respecto a experiencias o estimulos sensoriales especificos, por ejemplo: a
un determinado sonido, una textura concreta, una vision y/o un olor.

2. Capacidad de sobresalir en deportes individuales y juegos, en particular, los que implican resistencia
o precision visual, incluyendo remo, natacion, bolos, ajedrez, etc.

3. «Héroe social desconocido» con un optimismo confiado: frecuentemente es la victima de las
debilidades sociales de los otros, mientras se mantiene firme en Ja creencia de la posibilidad de que
sean verdaderos amigos.

4. Mayor probabilidad que la poblacion general de asistir a la Universidad tras el Instituto.
5. A menudo cuida de personas que tienen un desarrollo atipico.
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Volviendo a las muchas objeciones que suscitan los actuales criterios diagndsticos
oficiales (y que, como acabamos de ver, apuntan hacia un cambio sustancial de perspectiva
en la descripcion y caracterizacion generales del SA), interesa hacer notar que, en
realidad, muchos de los problemas mencionados en este apartado no son especificos de
esta condicidn, sino que estan planteados con carcter general en la psicopatologia y
psiquiatria contemporaneas. Como ha observado recientemente Vallejo-Ruiloba (2007,
p.168; ver también Kupfer, First y Regier, 2004), 1a dificultad de la medicion objetiva de
los sintomas, la seleccion de los rasgos criteriales para el diagnéstico, o el fracaso de las
diferenciaciones nosoldgicas basadas en evaluaciones cualitativas, se pueden entender
como problemas que reflejan la dificultad de conciliar las categorias establecidas por la
psiquiatria clinica clasica (entre las que se encuentra la propia categoria SA) y la «nueva
psiquiatria propulsora de espectros» de caracter dimensional (como la que llevo a modificar
la definicion general de «autismo» en 1980 y a adoptar la «triada de Wing» como base
para dicha definicion).

Sin embargo, las dificultades para conciliar estas dos visiones (categorial y
dimensional), 1a profundidad de su divergencia, y los muchos inconvenientes que hoy dia
se estan derivando de su uso simultaneo en el ambito profesional (donde predominan, en el
diagnostico clinico, la vision categorial, y en la conceptualizacion tedrica, la dimensional),
no deberian impedir denunciar sus nefastos efectos sobre el diagndstico y la investigacion
especificos del SA, ni anular, por consiguiente, la busqueda de alternativas.

Una primera opcidn es, por supuesto, evitar el debate sobre los criterios diagndsticos y,
mas en general, sobre la cuestion de si el SA implica sintomas, modos de funcionamiento,
cursos evolutivos, prondstico y/o respuestas a los tratamientos distintos a los de las otras
condiciones clinicas (Io que se conoce como controversia sobre la «validez nosologicay
del SA). Esta pareceria ser la postura adoptada por Attwood, Gray, Baron-Cohen y otros
autores, al apostar por una visién comprensiva e integral sobre /as personas con SA que se
centra en los apoyos necesarios para mejorar su calidad de vida, y omite el debate sobre los
«sintomas» o el sindrome clinico per se. Argumentos a favor de esta postura no faltarian
ni siquiera entre los propios clinicos, dado que, como recuerdan también Volkmar y Klin
(2005, p.11 del manuscrito), en ¢l &mbito psiquiatrico, las categorias diagnosticas no se
corresponden con entidades médicas independientes, por lo que esta plenamente aceptado
que «los programas [de intervencion] se deben disefiar a partir de los individuos, no de
las etiquetas» (cursiva en el original).

A favor de una posicion distinta, sin embargo, se podria argumentar que el debate
nosolégico no se puede ignorar tan facilmente, porque es relevante de facto, al menos
todavia en nuestro pais. Por un lado, porque el diagnéstico clinico de SA es alin, como
ya se comento, una condicion necesaria (aunque no sea suficiente) para la determinacion
y el acceso a los apoyos (incluidos los que gestionan en la actualidad los servicios
educativos y sociales). Segundo, porque la pregunta de si el SA es una condicion distinta
a otros TGD o no (y las respuestas que explicita o implicitamente da cada cual) estan
orientando ideoldgica y técnicamente el disefio de las intervenciones, los apoyos y los
servicios, y también las estrategias y discursos que sostienen las propias organizaciones
ante la administracién (favoreciendo, o alternativamente evitando la coordinacion entre
las organizaciones y servicios dirigidos a las personas con SA y los dirigidos al resto
del colectivo con autismo/TGD). Por dltimo, porque en el &mbito de la investigacion, la
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posicion sobre estas cuestiones esta condicionando operativamente el modo de seleccionar
y agrupar a los participantes de los estudios (como demuestra el hecho de que algunos
autores traten estadisticamente por separado a los grupos de participantes con SA y con
otros TGD, y otros autores, por el contrario, los amalgamen).

Por todo ello, en nuestra opinidn, es mas 1til, a corto y a medio plazo, adoptar una
alternativa distinta a la del simple sorpasso del debate diagnéstico y nosoldgico. Esta
alternativa, en la practica, obliga a centrar los esfuerzos en dos frentes: (1) la posible
modificacion y mejora de los criterios para el diagnéstico clinico del sindrome (al
menos, mientras las clasificaciones psiquiatricas de referencia mantengan la categoria
de SA, y mientras el diagndstico clinico siga constituyendo una condicion exigida por la
administracion para el acceso a ciertos apoyos), y (2) la posible modificacién de la definicion
de «espectro autista», mediante la incorporacion y la investigacion de otras dimensiones
psicoldgicas y psicopatologicas que ayuden a diferenciar mejor las diversas expresiones
fenotipicas del autismo (lo que incluye, especialmente, la posible diferenciacion entre las
diversas formas clinicas de autismo/TGD de alto nivel de funcionamiento).

En relacién con el primero de estos dos frentes -la modificacion de las definiciones
diagnosticas «oficiales» sobre el SA-, Klin, Pauls, Schultz y Volkmar (2005) han lanzado
recientemente una propuesta basada en tres estrategias:

1. Establecer definiciones objetivas de los sintomas y apoyar la evaluacion clinica
en medidas e instrumentos homologados a nivel internacional tales como la entrevista
diagnostica ADI-R (Lord, Rutter y LeCouteur, 1994), 1a escala de observacion diagnostica
ADOS (Lord, Rutter y De Lavore, 1996), y otras pruebas estandarizadas, que definen
operativamente las alteraciones y aportan criterios cuantitativos para su valoracion.

2. Recuperar como sintomas criteriales para el diagnostico rasgos singulares y
distintivos del SA tales como la motivacion para la relacion social y los intentos de
acercamiento social extrafios, la verborrea, los déficits pragmaticos y otros, que fueron
destacados por Hans Asperger y Lorna Wing y no parecen observarse en las personas
con otros TGD.

3. Invertir el criterio que prioriza el diagnéstico de autismo sobre el de SA (el criterio
oregla de precedencia), esto es, diagnosticar como SA a quienes presentan en la actualidad
el cuadro clinico caracteristico, con independencia de que hayan cumplido anteriormente
o no los criterios para el diagndstico de autismo.

La propuesta de Klin y cols., cuya traduccion a «criterios operativos para el diagndstico»
se presenta completa en la Tabla VII, se suma, en realidad, a otras muchas voces que,
tanto desde fuera como desde dentro de la APA y de la OMS, vienen reclamando una
modificacién en profundidad de los actuales manuales y clasificaciones diagnosticos
de estos organismos (ver, p.¢j., Kupfer, Regier y First, 2004). Si se cumplen los plazos
previstos, es posible que muy pronto aparezcan publicadas nuevas versiones tanto de la
CIE como del DSM (ediciones CIE-11 y DSM-V), y que en ellas se incluyan cambios en
relacion con la definicion y/o la clasificacion diagnostica del SA (aunque no cabe esperar
una reformulacion de estos sistemas en términos Unicamente dimensionales). Mientras
estos cambios no ocurran, las autoras, en linea con algunas de las Guias de Buena
Practica para el Diagndstico de los TEA publicadas anteriormente, se permiten solicitar
expresamente a los profesionales que apliquen los criterios establecidos por los sistemas
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CIE-10 y/o DSM-IV TR, que eviten modificar estos criterios en base a sus opiniones
clinicas personales, y que, en cualquier caso, expliciten en sus informes los criterios en
los que han basado sus juicios diagndsticos.

Tabla VII. Nuevos criterios para el diagndstico del SA propuestos por Klin, Pauls, Schultz y Volkmar (2005).

1. Cumple los criterios del cluster social de] ADI-R.
2. Se dan motivacion social, verborrea y déficits pragmaticos.
3. Intereses limitados que interfieren socialmente, basados en la acumulacién de cosas e informacién.

4. Nuevos criterios sobre el inicio del cuadro: se da un acercamiento social a otros pero extrafio; habilidades
lingiiisticas formales adecuadas o precoces (p.ej., vocabulario «de adultoy), pero déficits pragmaticos; se da
juego simbdlico pero con contenidos inusuales (p.ej., centrado en temas especificos de interés en vez de en
las rutinas sociales propias de la edad).

5. Cumple los criterios del cluster social del ADOS.

6. Se prioriza el diagndstico de SA frente al de autismo.

En relacién con el segundo frente -la investigacion de dimensiones en las que
sustentar conceptualmente una nocion revisada de «espectro autistan—, Klin, McPartland
y Volkmar (2005) han opinado también que para comprobar si el SA y los otros TEA
son manifestaciones diferentes de un mismo trastorno subyacente o implican trastornos
distintos, resultaria necesario adoptar estrategias de investigacion que fueran mas alla
de los métodos tradicionales (comparacién de subgrupos previamente diagnosticados
y derivacién estadistica de subgrupos). Las nuevas investigaciones deberian partir de
un conocimiento preciso sobre el funcionamiento y desarrollo psicoldgicos habituales,
y «relacionar, de una forma cuantificada, modelos neuropsicoldgicos, socio-cognitivos
o neurobiologicos detallados con la expresion fenotipica {del autismo], incluyendo las
medidas de la evolucién tanto de los niveles de sintomatologia como de las habilidades
adaptativas» (op. cit., p.117).

Hasta el momento, ningin investigador ha propuesto definiciones del espectro autista
alternativas a la «triada de Wingy, si bien algunos autores han aportado distinciones
conceptuales que de hecho van mas alld de esta triada: es el caso, por ejemplo, de la
distincion entre las habilidades de «empatizar» y «sistematizar» con que Simon Baron-
Cohen sustenta su actual interpretacion del SA (y de todas las formas de autismo, en
realidad) como una forma de «inteligencia masculina extrema» (Baron-Cohen y Hammer,
1997; Baron-Cohen, 1999), o, en nuestro pais, de las sugerentes intuiciones de Angel
Riviére, quien basandose en su amplia experiencia clinica y en un conocimiento profundo
del psiquismo humano y su ontogénesis, propuso un modelo basado en doce dimensiones
funcionales para orientar la valoracién clinica de los casos con autismo: el Inventario del
Espectro Autista -IDEA- (ver Riviére, 1997a, 1997b, 2001).

La habilidad para «sistematizar» de la que habla Baron-Cohen implica, en los
individuos, el desarrollo de un conocimiento intuitivo sobre como funcionan y estan
organizados los objetos. La habilidad para «empatizar» permite comprender como
funcionan las personas —qué sienten, quieren o piensan-—, lo que se ha identificado con una
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«psicologia intuitiva o del sentido comuny». La capacidad para sistematizar y la capacidad
para empatizar parecen correlacionar negativamente entre si. Atendiendo a los datos
que indican que estas dos habilidades presentan una distribucion ligada al sexo, Baron-
Cohen considera que las personas con SA 'y con otros TEA presentarian una «inteligencia
masculina extremay caracterizada por una buena capacidad para sistematizar, y una
deficiente capacidad para empatizar. Esta misma consideracion, en realidad, aparecia ya
explicitamente en la publicacién original de Hans Asperger a propdsito de la «psicopatia
autista de la infancia» (ver ed. ingl., 1991, p.84).

La «teoria de la inteligencia masculina extrema» enfatiza la continuidad entre el SA
y la variabilidad cognitiva «normal», y ha dado pie a este autor y sus colaboradores a
desarrollar diversos instrumentos/cuestionarios de autoevaluacién como el Coeficiente
de Empatia, €l Coeficiente de Sistematizacion, el Coeficiente del Espectro del Autismo
y el Cuestionario sobre Amistad, con el que han tratado de objetivar, fijando puntos de
corte, las diferencias cuantitativas existentes entre el SA ( o el AAF) y otros patrones de
funcionamiento «con rasgos tipicamente autistas» pero que no alcanzan la significacion
clinica o patolégica (ver, p.ej., Baron-Cohen, Wheelwright, Skinner, Martin y Clubley,
2001). Recientemente han aparecido versiones en espafiol de algunos de estos instrumentos
(Baron-Cohen, 2005; Wheelwright, 2005). Sin embargo, las traducciones disponibles
hasta ahora discrepan en la formulacion de algunos items tanto entre si como respecto al
original inglés, por lo que el empleo con fines clinicos de estas traducciones debe hacerse
con mucha cautela.

Tabla VIII. Dimensiones del Inventario del Espectro Autista (IDEA) de Riviére (1997a, 1997b).

Area social

. Relacion social
2. Capacidades de referencia conjunta (accion, atencidn y preocupacion conjunta)
3. Capacidades intersubjetivas y mentalistas
Comunicacion y lenguaje_
4. Funciones comunicativas
5. Lenguaje expresivo
6. Lenguaje receptivo
Flexibilidad y anticipacion
7. Competencias de anticipacion
8. Flexibilidad mental y comportamental
9. Sentido de la actividad propia
Simbolizacion_
10. Imaginacion y capacidades de ficcion
11. Imitacién
12. Suspension (capacidad de hacer significantes)

Por su parte, la propuesta del IDEA de Riviére (que se presenta en la Tabla VIII) se
articula en torno a cuatro areas («social», «comunicacion y lenguaje», «simbolizacién», y
«flexibilidad y anticipacion») que recogen, junto a los aspectos englobados clasicamente
en la triada, los elementos caracteristicos de flexibilidad mental y comportamental. Cada
una de las areas de este inventario incluye tres dimensiones de manera que se configura una
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propuesta de doce dimensiones que estarian afectadas, en mayor o menor medida, en todas
las personas que presentan un TEA. E! gradiente de afectacion en cada dimensién (que
Riviére plantea en un intervalo de cuatro niveles, con las puntuaciones numéricamente mas
altas para los niveles de mayor severidad) no se corresponde linealmente con los subtipos
clinicos de TGD, aunque en su nivel mas leve evoca muy claramente las descripciones
clinicas del SAy el AAF. El IDEA fue planteado por su autor mas como una herramienta
para la valoracion de las necesidades mas frecuentes y los apoyos necesarios de las personas
con TEA que como un instrumento para el diagndstico clinico o diferencial; aqui, sobre
todo, lo que nos interesaria destacar es que esta herramienta responde a una perspectiva
comprehensiva de estos trastornos y que implica un intento original de sistematizacion de
las variables implicadas en el concepto de «espectro de variacion de autismoy.

Ni la propuesta de Baron-Cohen ni la de Riviere tienen entidad suficiente como
para que se puedan considerar «alternativasy a la actual definicién dimensional basada
en la «triada de Wing» (tampoco pareceria haber sido ése, desde luego, el propdsito de
sus autores). La propuesta de Baron-Cohen es muy parcial, y, aunque cada vez cuenta
con mas datos empiricos que la avalan, requeria todavia a nuestro juicio una valoracion
tedrica en profundidad, en el marco de la actual Psicologia diferencial. Por su parte, la
propuesta de Riviére sélo ha sido publicada en espafiol y ademas no cuenta con evidencia
empirica robusta de soporte (p.ej., estudios estadisticos controlados que analicen
expresamente la relacion entre las puntuaciones de estas dimensiones y otras medidas
clinicas objetivas).

Por todo ello, se podria decir, como han hecho Klin, McPartland y Volkmar (2005),
que, con la excepcién del Cl y de las habilidades verbales, todavia «no ha habido muchos
avances en dilucidar los posibles factores que modulan la expresion de los distintos
sindromes [dentro de los TGD] y que determinan su eventual evolucion (...). Se necesita
todavia conocer mucho mas sobre el posible impacto en el fenotipo de variables que
van desde la motivacion social a la atencion conjunta, desde las respuestas adaptativas
sensoriales, motoras y autorregulatorias a las habilidades ejecutivas, y desde los diferentes
estilos de aprendizaje a los diferentes perfiles de lenguaje, para avanzar en el conocimiento
de las diferentes rutas [que conducen] a los distintos tipos de discapacidad social» (ibidem,
p. 117).

La conclusion de Klin y sus colaboradores recogida en el parrafo anterior sugiere,
por otro lado, que para completar o refinar las definiciones del SA (y del autismo, mas en
general) no bastan las descripciones clinicas basadas en sintomas sino que se necesitan
analisis derivados de un plano de andlisis funcional (algo que haremos en este volumen
en el proximo capitulo). Por otro lado, en otros trabajos de los mismos investigadores
y de otros, se han advertido también otros problemas, estrictamente clinicos atin, que
requieren respuesta urgentemente.

Uno de estos problemas (el ltimo que se comentara en este Capitulo) es la escasez de
instrumentos diagnosticos del SA validos y fiables, y la necesidad de contar con pruebas
que (a) sean mas objetivas que el mero juicio clinico de los profesionales; (b) tengan
buenas propiedades psicométricas (p.ej., que sean sensibles a los rasgos y peculiaridades
del SA, y permitan su diferenciacion de cuadros con rasgos y/o necesidades distintas),
y (¢) garanticen una mayor rapidez y estabilidad de los diagnésticos (lo que reduciria la
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incertidumbre de las propias personas con SA y sus familiares, y también permitiria contar
con muestras nosologicamente mas homogéneas en los estudios).

En la Segunda Parte de este volumen, se abordara con mas detalle esta cuestion, y se
presentara la Escala Auténoma para la Deteccién del Sindrome de Asperger y el Autismo
de Alto Funcionamiento desarrollada por nuestro equipo. Aqui, nos limitaremos a comentar
que la elaboracion y validacion de nuevos recursos diagnosticos se deberia completar, al
menos en nuestro pafs, con acciones estratégicas de formacion de los profesionales que
involucren a las organizaciones y servicios, los centros universitarios y la administracion,
con el fin de garantizar una oferta impartida en centros y por especialistas acreditados,
que asegure el cumplimiento de ciertas condiciones de buena practica en los diagndsticos
de este cuadro (p.¢j., la aplicacion rigurosa de los criterios € instrumentos, o la emision
de diagndsticos realmente interdisciplinares®).

Las Guias de Buena Practica para el diagnostico del autismo publicadas en los ultimos
afios se hacen eco de la necesidad de que los profesionales que participen en el diagnostico
del SA ,tengan la oportunidad de contrastar sus opiniones con otros especialistas antes de
emitir sus juicios clinicos, y posean una formacion acreditada en servicios con experiencia
en la atencién clinica de una amplia variedad de trastornos neuroevolutivos, del aprendizaje,
la personalidad y la conducta (ver, por ejemplo, las recomendaciones y Guias de la
Academia Americana de Neurologia —Filipeck y cols., 1999—; laNAS —Le Couteur, 2003,
y, en nuestro pais, el Grupo de Estudios sobre TEA del IIER —Diez Cuervo y cols., 2005
y otras). Asi, como taxativamente establece el California Department of Developmental
Services (2002, p.8), «Una exigencia ética de los programas de formacion para graduados
y postgraduados [en diagnostico de TEA] establece con claridad que los profesionales no
deben ofrecer conclusiones diagnésticas concernientes a trastornos clinicos sobre los que
tengan una experiencia limitada o nula. Esta exigencia ética asume que las alteraciones
evolutivas y psiquidtricas son campos muy amplios dentro de los cuales ningun clinico
por si solo puede conocerlo todo sobre todos los trastornos y condiciones».

Lamentablemente, en funcion de los datos de que disponemos (algunos de los cuales
se han obtenido en el marco del presente estudio), se podria concluir que la situacion
actual en nuestro pais dista mucho de lo expresado por la guia californiana.

Primero, porque, de momento, no existe ninglin programa acreditado académicamente
(i.e., impartido o avalado por centros universitarios y sujeto a la normativa espafiola de
formacion superior) que forme especialistas en el diagndstico clinico y diferencial de los
TGD y/o el SA.

*Como se observa en la Guia publicada por el California Department of Developmental Services (2002, pp. 9-10), los
términos «nterdisciplary y «multidisciphinar destacan por igual la necesidad de recoger informacion de distintas
disciplinas para obtener un conocimiento cabal del caso durante el diagnostico. El adjetivo «interdisciplinary, sin
embargo, enfatiza que los distintos profesionales (psiquiatras, psicologos, neurdlogos, trabajadores sociales, terapeutas
ocupacionales, etc.) trabajan conjuntamente y de forma coordinada, integrando y sintetizando la informacion recabada
por cada uno en reuniones interactivas del grupo. Por el contrario, en un proceso diagndstico «multidisciplinar»,
cada especialista puede emitir su informe sin tener acceso o conocimiento de los resultados o valoraciones de los
otros especialistas.
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Segundo, porque, en nuestro pais no estan ni siquiera reguladas las especialidades
directamente relacionadas con el diagnoéstico clinico de los trastornos infantiles (no existe
la especialidad de Psiquiatria infantil o infanto-juvenil, y es dudoso que el proyecto de
restringir el ejercicio de la Psicologia clinica a los titulados que hayan superado el programa
P.IR. o equivalentes —la controvertida LOP- puede ofrecer por si misma una alternativa
de formacion suficientemente especializada).

Tercero, porque, debido a razones histdricas que son faciles de identificar (pero quiza
no tanto corregir), la deteccidn y diagnéstico de los casos con TEA en nuestro pais se
realizan con frecuencia en servicios del &mbito educativo o servicios privados (muchos
de ellos, ligados a asociaciones de padres de personas con autismo), cuyos profesionales
no han tenido una formacién clinica especifica y supervisada en el 4mbito de la salud
mental.

Y cuarto, porque el curriculum académico de las Facultades espafiolas de Medicina
no incluye un minimo de informacion sobre el desarrollo psicologico del nifio sano, los
signos tempranos que pueden denotar la existencia de trastornos o alteraciones en ese
desarrollo, y/o 1a necesidad de enfoques no médicos (educativo, psicosocial) en la atencién
y el tratamiento de las personas con estos trastornos, lo que dificulta el abandono de una
vision medicalizada estricta en su abordaje (diagnoéstico e intervencidon) por parte de los
profesionales sanitarios (especialmente, psiquiatras).

Algunas otras circunstancias, como la desconexién histérica de los servicios sanitarios,
educativos y sociales, o el papel secundario y subordinado que muchos psiquiatras
conceden todavia a los profesionales de la Psicologia en las labores clinicas propias del
ambito de la salud mental, estin haciendo que nuestro pais continle alejado del estandar
de calidad que ya rige en otros paises (p.€j., en el Reino Unido o EEUU) en relacién con
el diagndstico y la atencion clinica a las personas con SA y sus familiares.
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Capitulo 2

ESTUDIOS Y OBSERVACIONES

DESDE EL PLANO FUNCIONAL
(NEUROPSICOLOGICO-CONDUCTUAL)

INTRODUCCION

¢ Tienen las personas con SA un modo de funcionamiento neuropsicoldgico especial?
(Coémo se han estudiado hasta ahora estos procesos? ;Qué aportan estos trabajos al
conocimiento de cdmo funcionan las personas con SA 'y a la explicacion de sus rasgos
clinicos?

Como vamos a ver a continuacion, las observaciones referidas al plano neuropsicologico-
conductual (incluidas las realizadas por nuestro equipo) son numerosas. Sin embargo,
tomadas conjuntamente, ofrecen un mosaico de resultados muy dificil de interpretar
debido basicamente a: 1) la diversidad de las funciones y procesos investigados; 2) los
distintos tipos de datos obtenidos (respuestas conductuales, psicofisioldgicas, etc.) y de
estrategias empleadas para su obtencion (cuestionarios, tests, tareas experimentales...),
y 3) el diferente grado de molaridad (versus de refinamiento) de los constructos teoricos
y medidas empleados.

Los estudios funcionales (como vimos que ocurria también en los estudios clinicos)
difieren mucho entre si en los detalles operativos de su metodologia (p.ej., tamafio de los
grupos, criterios diagnoésticos aplicados a la seleccién y agrupacién de los participantes,
etc.). Ademas, estos estudios plantean problemas especificos de integracion vertical
(cuando los datos se refieren a procesos y mecanismos que sostienen entre si relaciones
jerarquicas de dependencia —evolutiva y/o funcional) pero también horizontal (cuando
los datos se refieren a un mismo proceso o nivel, pero se han obtenido mediante tareas
que no se pueden comparar directamente).

Pese a los inconvenientes que suscita esta heterogeneidad, los estudios sobre el
funcionamiento neuropsicoldgico de las personas con SA y con otros TGD sin retraso
mental asociado permiten derivar algunas conclusiones generales claras.
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La primera es que, cuando se evalia el funcionamiento de estas personas mediante
tests psicométricos estandarizados (disefiados originalmente para comparar el rendimiento
de los individuos con los datos normativos de la poblacion de su misma edad), se observan
importantes diferencias individuales tanto en ¢l nivel general de inteligencia como en el
«perfil» de capacidades de estas personas. Las evaluaciones psicométricas demuestran
que, como ya observaron Asperger y Wing, ¢l SA no se da solo en personas de inteligencia
«superior»; tampoco confirman la impresion clinica dominante de que el lenguaje de
todas las personas con SA es el esperado o incluso superior a lo que seria esperable para
su edad.

La segunda es que, cuando se evalua el funcionamiento de estas personas mediante
registros psicofisiologicos y de neuroimagen, o mediante pruebas y tests neuropsicologicos
(disefiados para valorar clinicamente las limitaciones funcionales de los pacientes con
dafio cerebral), se observan abundantes indicios de atipicidad en los grupos con SA;
estos indicios, sin embargo, no permiten asimilar esta condicién a ningin sindrome
neurologico conocido en particular, ni considerar que en estas personas se da una disfuncién
neuropsicolégica general.

La tercera es que, cuando se evalua el funcionamiento mediante codigos de observacion
estructurada y tareas experimentales, se comprueba que los distintos mecanismos y procesos
estan desigualmente afectados en las personas con SA: en unos casos, el funcionamiento
no difiere del considerado como tipico o habitual; en otros casos, es deficiente (porque
es lento o ineficaz), y en otros, se puede considerar como eficiente pero peculiar. Con
este tipo de tareas y registros, se han observado muchas similitudes entre los grupos con
SA y otros TGD sin retraso mental asociado, pero también diferencias estadisticamente
significativas que podrian sugerir cierta singularidad funcional de las personas con SA
respecto a estos otros grupos (estas diferencias no suelen encontrarse en los estudios que
solo emplean tests psicométricos estandarizados y/o tests neuropsicoldgicos clinicos, sino
so6lo en estudios experimentales que establecen distinciones muy sutiles entre los distintos
componentes de los procesos).

La cuarta y tltima es que, a partir de la evidencia disponible, el SA no se puede
considerar una condicién coherente u homogénea desde el punto de vista funcional.
No se han estudiado todavia, en estas personas, muchos mecanismos y procesos
neuropsicologicos, y faltan propuestas tedricas que permitan jerarquizar los hallazgos
obtenidos, formular hipotesis etiologicas precisas, y, en definitiva, ofrecer explicaciones
integradas tanto sobre el SA como sobre su relacién con el funcionamiento «neurotipico».
El numero de investigaciones cientificas sobre estas cuestiones esta creciendo a un ritmo
espectacular, pero la evidencia obtenida hasta el momento se debe considerar aiin como
preliminar.

1. DIVERSIDAD DE LAS PUNTUACIONES Y PERFILES
OBTENIDOS EN LOS TESTS PSICOMETRICOS
ESTANDARIZADOS (INTELIGENCIA'Y LENGUAJE)

En muchos de los estudios publicados, se ha evaluado a grupos diagnosticados de
SA mediante tests estandarizados de inteligencia y lenguaje (estas dos habilidades, como
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se recordara, son las que han tenido mas peso hasta ahora para diferenciar clinicamente
el SA y el AAF de los otros tipos de autismo/TGD). El rendimiento de los grupos con
SA en estos tests se ha comparado, bien con los datos normativos, bien con el de otros
grupos con AAF.

1.1. Resultados en los Tests estandarizados de Inteligencia

La valoracion del nivel de inteligencia a través de las pruebas Wechsler ha demostrado
que, por lo general, las personas con SA obtienen puntuaciones de CI total mas altas que
las de otros grupos con AAF con los que se comparaban; sin embargo, la variabilidad
encontrada en los estudios (incluido el nuestro) demuestra que muchas personas con
diagnosticos de SA tienen niveles intelectuales por debajo de la media, lo que contradice
la idea, muy extendida, de que todas las personas con SA tienen una capacidad intelectual
«superior» (ver Fig.1). La «superioridad global» de las puntuaciones de los grupos con SA
encontrada en los estudios, por otro lado, podria estar reflejando un «sesgo de seleccion»
de los participantes, en la medida en que algunos clinicos (p.¢j., algunos de los consultados
en la presente investigacion) reconocen su tendencia a reservar el diagnostico de SA
precisamente a personas con puntuaciones altas de CI.

Porcentaje

O Nivel de inteligencia

Muy Media- Media- Muy
baja baja alta superior

Fig.1. Niveles de inteligencia de los participantes con SA en el presente estudio,
extraidos de los informes aportados por las familias (N=44),

Los estudios también han demostrado que no existe un perfil psicométrico de
capacidades comun a todos los individuos con SA 'y observable en todos los tramos de
edad. Por eso, Ehler y cols. (1997) han concluido que resulta totalmente desaconsejable
que los clinicos empleen las puntuaciones en el Test Wechsler como criterio para el
diagnostico clinico y diferencial del SA.

En algunos estudios (p.ej., Ozonoff, Rogers y Pennington, 1991; Klin, Volkmar,
Sparrow, Cicchetti y Rourke, 1995), el CI verbal obtenido por los individuos con SA



42 Personas con Sindrome de Asperger

resultd significativamente superior al Cl manipulativo (diferencias de 12 puntos 6 mas),
lo que dio lugar a interpretar inicialmente que esta asimetria psicométrica podia ser
caracteristica de este grupo (existia mucha literatura previa, ademas, documentando
exactamente la asimetria contraria —CIM superior al CIV— en grupos con autismo y
retraso mental). Sin embargo, muchos trabajos posteriores no han logrado replicar esta
discrepancia (ver Tabla I). Estos estudios, mas bien, sugieren que la asimetria a favor del
CI verbal podria ser un efecto indirecto de haber empleado criterios diagnosticos para el
SA que incluian explicitamente la torpeza motriz (una variable que al parecer correlaciona
con la pobre percepcidn visuoespacial), y, mas en general, que dicha asimetria podria ser
una caracteristica habitual entre los individuos con puntuaciones muy altas de CI verbal.
Ademas, la discrepancia de las puntuaciones de la Escala Verbal sobre la Manipulativa, en
los grupos con SA, es mas marcada en los nifios que en los adultos (como se comprueba
también en nuestros datos —ver Fig.2).

Tabla 1. Ejemplos de estudios psicométricos basados en el Test Wechsler que no confirmaron
la asimetria CIV > CIM de los grupos con SA.

Ehlers, Nydén, .

Szatms:lri, Tuff, Siegel, Minshewy Gillberg, Dahlgren, Ghazmdd.in

Allen, le‘ayson y Gold;tein(1996) ].)ahlgre‘n, y‘Mou.ntam-

Bartolucci(1990) Hjelmquist y Kimchi(2004)

0dén(1997)

SA AAF AAF SA AAF SA AAF

(N=26) (N=17) (N=81) (N=40) (N=40) (N=22) (N=12)
Nifios Adultos
Media de Edad 14,3 22,8 10,06 26,53 98 9,9 12,23 12,42
Cronolégica

(desv. tipica) (346) (9,29 26 29 391 (7,19
Informacion 7,93 7,66 10,69 9,03 12,0 7,3 13,0 - 8,7
Semejanzas 8,50 6,76 10,58 8,50 12,3 8,2 12,0 10,0
Aritmética 7,66 7,72 9,27 8,78 9,5 5,6 9,9 6,3
Vocabulario 8,14 7,75 9,02 8,28 12,0 6,8 11,6 9,2
Comprension 6,31 6,88 7,47 7,25 11,2 6,3 9,5 7,8
Amplitud Digitos 8,41 8,59 9,61 9,22 10,4 7.8 —- —
Fig. incompletas 7,69 7,36 9,33 7,44 10,6 8,0 11,3 9,0
Historietas 8,44 7,57 9,33 8,33 9,4 5,9 8,1 8,7
Cubos 8,92 8,41 11,33 9,17 10,5 9,1 11,0 10,5
Rompecabezas 8,14 7,81 10,22 8,72 8,3 6,9 10,5 9,2
i Claves / Simbolos 7,30 5,86 7,51 7,03 7,8 5,5 7,2 7,1
ClVerbal 85,8 845 96,20 94,64 108,4 81,3 1074 91,5
CIManipulative 87,8 81,4 96,60 89,31 95,6 80,1 96,5 93,1
ClTotal 866 822 96,02 9,69 | ;o5 788 1033 922

Por otro lado, tomando como referencia las puntuaciones obtenidas en los distintos
subtests del Test de Wechsler, se ha comprobado también la dificultad de asociar el SA con
un perfil de puntuaciones diferenciado al de otros grupos con AAF, en todas las edades.
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u CI verbal

CI manipulativo

Pequeiios (N=8) Mayores (N=12)

Fig. 2. Resultados en las pruebas Wechsler del grupo con SA evaluado en el presente estudio
(los «pequefios» tenian entre 6 y 11 aftos de edad; los «mayoresy», 16 6 mas).

Klin y sus colaboradores (1995), por ejemplo, tras observar que los participantes
con SA de su estudio presentaban problemas de integracion visomotora, percepcion
visoespacial, memoria visual y formacion de conceptos no verbales, establecieron una
analogia entre el SA y el llamado «Trastorno del Aprendizaje No Verbal», una condicion
descrita en los anos 70 en el ambito neuropsicologico y, por tanto, no reconocida en
las actuales clasificaciones psiquiatricas (ver Rourke 1989; Rourke y Tsatsanis, 2000)'.
Sin embargo, los datos y la analogia de Klin y cols. tampoco han sido replicados con
posterioridad, observandose en muchos estudios buenos rendimientos en las pruebas
de Cubos, Rompecabezas y Figuras incompletas del Test de Wechsler, que indican que
muchas personas con SA presentan capacidades dentro de lo esperado (y en algunos casos,
superiores) en el ambito de la percepcion visuoespacial y la integracion visomotora y
espacial. Los datos de estos estudios, no obstante, tampoco permitirian concluir (como se
escucha con frecuencia, especialmente en el ambito educativo) que rodos los individuos
con SA tienen una capacidad excelente para codificar la informacion visuoespacial, o que
pueden beneficiarse del empleo de ayudas visuales mas de lo que lo harian los individuos
con otros diagnosticos (p.ej. AAF). En ese sentido, publicaciones mediaticamente muy
influyentes como el libro reciente de Temple Grandin titulado Pensar en imdgenes
resultan interesantes, porque informan de como es la vida de las personas que tienen muy
desarrollada esta capacidad, pero, también, porque al mismo tiempo demuestran que esta
capacidad inusual no sélo no se da en todas las personas con SA casos sino que quiza, en

' El término «trastorno del aprendizaje no verbal» (en adelante TANV) identifica un tipo de problemas o dificultades
del aprendizaje caracterizado por un cluster de déficits funcionales que afectan a dominios no verbales tales como la
percepcion tactil, la coordinacion psicomotora, la organizacion viso-espacial, la solucion de problemas no verbales y
la apreciacion de las incongruencias y el humor. Los individuos con este perfil de funcionamiento han sido descritos
como personas con capacidades verbales mecanicas y memoria verbal muy buenas, dificultades para adaptarse a
las situaciones complejas y nuevas, déficits en operaciones de cilculo elemental, buena lectura de palabras, mala
pragmatica y prosodia en el lenguaje, y déficits importantes en la percepeion, los juicios y las interacciones sociales.
Como las personas diagnosticadas de SA o autismo, los individuos con TANV muestran déficits muy marcados en la
apreciacion de las claves mas sutiles y menos obvias de la comunicacion no verbal, lo que [recuentemente general
el desdén y el rechazo social de otros.
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términos estadisticos, resulta excepcional incluso dentro de ese grupo (no existen, que
conozcamos, estudios que hayan comprobado directamente esta cuestion).

Sobre el rendimiento en otras subpruebas, los estudios coinciden mas entre si (aunque
también cabria observar diferencias entre grupos de distinta edad).

Asi, como se veia también en la Tabla I, por lo general las personas con SA y AAF
obtienen puntuaciones bajas en la prueba de Claves, Aritmética y Digitos Inversos, que
indicarian distraibilidad.

Se observa por lo general un buen rendimiento en las pruebas de Vocabulario e
Informacién, que indican un conocimiento verbal dentro o incluso por encima de lo
esperado por la edad, y en el subtest de Semejanzas, que evalla el pensamiento abstracto
mediatizado por el conocimiento verbal.

Las pruebas en las que interviene la comprension social suponen la mayor dificultad
tanto para los grupos con SA como con AAF. Las puntuaciones mds bajas obtenidas
corresponden con frecuencia al subtest de Comprension, que evalua el conocimiento.
que tienen los individuos de las costumbres sociales y las situaciones interpersonales, y,
sobre todo, a la prueba de Historietas, que implica atribuir o inferir intenciones a otras
personas.

1.2. Resultados en los Tests estandarizados de Lenguaje

El estudio de las habilidades lingiiisticas de las personas con SA, y la comprobacién
mediante tests estandarizados de su posible especificidad frente a otros grupos con AAF,
han arrojado resultados variables, dependiendo de cual haya sido el componente especifico
analizado.

Asi, la evaluacion de las habilidades léxicas mediante pruebas de vocabulario receptivo
y expresivo tales como el Test de Peabody, el Children Token Test o el Children ‘s Word
Finding Test ha confirmado consistentemente la ausencia de retrasos o desviaciones
significativos en las personas con SA en cuanto al desarrollo esperado por la edad. Los
datos indican incluso, en muchos grupos, niveles de conocimiento 1éxico superiores a los
esperados tal como se ilustra en la Fig. 3.

La evaluacion de las habilidades gramaticales, a través de pruebas como el CELF-
R (y, en nuestro caso, el BLOC-S) ha revelado, por el contrario, que muchos individuos
con SA presenta retrasos evolutivos y/o errores significativos en el uso de las reglas
morfosintacticas (p.ej., Szatmari y cols., 1995; Koning y Magill-Evans, 1999). Tager-
Flusberg y Joseph (2005), por ejemplo, evaluaron mediante la prueba CELF a un total
de 44 nifios con TEA y puntuaciones de CIM en el rango de la normalidad. E] andlisis
de cluster de sus puntuaciones permitié diferenciar tres grupos: (1) un subgrupo con
lenguaje dentro de la media, que presentaba puntuaciones en el CELF de 85 puntos o
maés (dentro de 1 desviacidn tipica) e incluyd al 23% de los casos; (2) un subgrupo con
lenguaje en el limite, que presentaba puntuaciones en el CELF de entre 70 y 84 puntos o
mas (entre 1 y 2 desviaciones tipicas) e incluyo al 30% de los casos, y (3) un subgrupo
con lenguaje alterado, que presentaba puntuaciones en el CELF de menos de 70 puntos
(2 6 mas desviaciones tipicas por debajo de la media) e incluyé al 47% de los casos. Un
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estudio lingtiistico mas detallado de este ultimo subgrupo reveld, ademas, problemas en
el empleo de las marcas morfologicas de tiempo verbal que historicamente se consideran
tipicas de los TEL (ver, p.ej., Rice y Wesler, 1995).

1607

1401 | B Edad Cronolégica

12017 : actual

u_ ’

L ~ |B Edad Mental
801 . Verbal en Ia
604" pruebha
40+

Fig.3. Resultados obtenidos por un grupo de nifios con SA de entre 6 y 11 afios de edad evaluados en el presente
estudio mediante el Test de Vocabulario en imdgenes Peabody (edades expresadas en meses) (N=6).

Los datos sobre este componente, unidos a los datos evolutivos retrospectivos (como
los obtenidos por nuestro equipo que se incluyen en el Anexo I1I), obligan a modificar la
idea, muy extendida, de que la competencia gramatical de las personas con SA siempre
se ajusta a lo esperado para la edad, alertando sobre la necesidad de una evaluacion
diagnostica rutinaria de este componente del lenguaje en estas personas.

Por su parte, la valoracion de las habilidades pragmaticas mediante un instrumento

como el Children s Communication Checklist (CCC) —que también utilizd nuestro equipo
investigador- ha arrojado consistentemente puntuaciones por debajo de lo esperado para
la edad en los grupos con SA (p.ej., Verté y cols., 2006a). Los datos obtenidos con este
cuestionario, no obstante, se deben tomar con cautela al estar basados en juicios que, como
también se ha demostrado, pueden variar bastante dependiendo del observador’.

Tomados conjuntamente, por tanto, los resultados de las evaluaciones del lenguaje
mediante pruebas psicométricas identifican un componente aparentemente no afectado
en todos los individuos con SA (el Iéxico), un componente alterado también con caracter
general (la pragmatica), y un componente ajustado a los niveles esperados para la edad
en solo, aproximadamente, la mitad de los individuos (la morfosintaxis).

* Verté y cols. (2006), por ejemplo, compararon las puntuaciones en el CCC aportadas por los padres y por los
profesores de un grupo de 47 nifios con SA (y otras formas de TGD), y obtuvo resultados discrepantes dependiendo
del informante. Asi, segin los cuestionarios rellenados por los padres, el 70% del grupo con SA presentaba un déficit
pragmatico significativo; segun los rellenados por los profesores, el porcentaje bajaba al 38%.
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Ninguna de las pruebas psicométricas de lenguaje ha permitido hasta ahora diferenciar
entre grupos con SA y otros AAF, en la medida en que tanto individuos del grupo SA
como de los otros grupos muestran alteraciones tanto a nivel pragmatico como gramatical
(p.€j., Verté y cols., 2006). En nuestro pais, conviene recordar que apenas existen pruebas
estandarizadas para la evaluacion de competencias lingiiisticas avanzadas en las distintas
lenguas oficiales (castellano, catalan, gallego, eusquera), lo que limita gravemente la
posibilidad de evaluar, y de comparar con los datos normativos, el lenguaje de los nifios
y adultos con SA.

2. INDICIOS DE ATIPICIDAD EN EL FUNCIONAMIENTO
NEUROPSICOLOGICO

El empleo de técnicas psicofisiologicas y de neuroimagen que permiten registrar la
actividad cerebral durante la realizacion de tareas cognitivas o ante la presentacion de
estimulos concretos (p.¢j., la tomografia de emision de positrones, la resonancia magnética
funcional —-RMf-, 1a magnetoencefalografia, el registro de potenciales asociados a eventos
discretos, y otras técnicas) han demostrado inequivocamente hasta ahora que el cerebro de
las personas con SA y con AAF se activa y responde de una manera atipica ante una amplia
variedad de estimulos y de tareas, bien porque la respuesta es anormalmente intensa y/o
afecta a regiones inesperadas, bien porque no se activan areas o regiones corticales que
se activan normalmente en los individuos sin problemas clinicos o evolutivos. Aunque
los grupos de participantes en estos estudios son, por lo general, muy exiguos por el alto
coste econdmico de estas pruebas, la evidencia es convergente respecto a esta impresion
global (no tanto respecto a los detalles sobre las posibles areas afectadas, que estan muy
condicionados por los estimulos y tareas especificos que ha empleado cada autor).

Asi, por ejemplo, Belmonte y Yurgelun-Todd (2003), con registro RMf durante
la realizacion de una tarea de atencion selectiva a estimulos visuales, observaron una
activacion aumentada ante los estimulos presentados en el hemicampo visual izquierdo,
una ausencia de efecto de la atencion espacial sobre las areas visuales ventrales, y una
actividad cortical intraparietal inesperada.

Ring, Baron-Cohen, Wheelwright, Williams, Brammer y otros (1999), con tareas de
percepcion visual de figura-fondo (como la de «figuras encastradas»), obtuvieron registros
RMfuna actividad anormalmente alta de las areas visuales occipitales ventrales, y también
una activacion anormalmente baja de las dreas prefrontales y parietales que se activan
normalmente en los sujetos «neurotipicos».

Con tareas de procesamiento de caras y RM{, se ha observado también una
hipoactivacion atipica de la region del giro fusiforme conocido como «regién fusiforme
facial» (RFF), asi como una activacion también atipica de areas periestriadas de la corteza,
del giro temporal inferior y otras regiones ajenas a la RFF (Critchley y cols., 2000; Schultz
y cols., 2000; Pierce y cols., 2001).

Con tareas de inferencias de estados mentales a partir de la visualizacion de ojos
presentados en fotografias, la RMf ha revelado que en los grupos con SA y AAF se activa
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atipicamente el giro temporal superior izquierdo, a la vez que las areas prefrontales y
temporales mediales presentan una activacion anormalmente baja (Baron-Cohen, Ring,
Wheelwright, Bullmore, Brammer, Simmons y Williams, 1999). Estructuras subcorticales
como la amigdala y el giro hipocampal izquierdos no se activan tampoco en los grupos
con SA/AAF en estas tareas y si en los grupos de comparacion (Baron-Cohen, Ring,
Bullmore, Wheelwright, Ashwin y Williams, 2000).

En la modalidad auditiva, con una tarea de presentacion de sonidos vocdlicos y no
vocalicos y RMT, Gervais y cols. (2004) observaron que un grupo de adultos con AAF no
activaba las regiones del surco temporal superior especializadas en el procesamiento de
los sonidos del habla, aunque el patrén de activacion ante otros sonidos (no del habla) no
mostraba diferencias significativas respecto al habitual. Con una tarea de categorizacion
de palabras presentadas visualmente, Gaffrey y cols. (2005) observaron, también
empleando RMf, una activacién mas reducida del giro y el surco frontal/es inferior/es
izquierdo/s en un grupo de adultos con AAF que en el grupo de comparacion, asi como
una activacion bilateral atipica de las 4reas del cortex visual extraestriado relacionadas
con la imaginacion visual.

Con tareas de comprension de oraciones y RMf y un grupo con AAF, Just,
Cherkassky, Keller y Minshew (2004) comprobaron una mayor activacion en el area de
Wernicke en este grupo que en ¢l control, una menor activacién en el area de Broca, y,
especialmente, una menor sincronizacion en la activacion cortical de estas dos areas (es
decir, una hipoconexion entre las areas) durante la realizacion de estas tareas.

Por altimo, con tareas de tipo motor y RMf, Allen y Courchesne (2003) no observaron
en su grupo con AAF la desactivacion tipica de las areas visuales primarias pero si un
patron extrafio de distribucion de la activacién a través de la corteza rolandica y el
cerebelo.

Por su parte, la evaluacidn de grupos de personas con SA mediante pruebas y tests
neuropsicologicos ha puesto de manifiesto:

1) Que muchas personas con SA tienen un rendimiento pobre en muchas de las pruebas
en las que fracasan habitualmente los pacientes con dafio cerebral; su rendimiento, en
general, es sin embargo mejor que el que suelen exhibir estos pacientes;

2) Que el rendimiento de las personas con SA en tareas y tests que evaltan el
funcionamiento de ciertas areas o estructuras cerebrales puede variar sustancialmente
dependiendo de las condiciones y demandas especificas de las propias pruebas;

3) Que ninguno de los sindromes neuroldgicos descritos o conocidos hasta ahora
en la literatura constituye un analogo adecuado para caracterizar ¢ intentar explicar ¢l
funcionamiento neuropsicoldgico de las personas con SA, si bien (hasta donde sabemos)
no se han hecho comparaciones empiricas directas entre grupos de personas con SA'y
de pacientes con dafio cerebral.

La evidencia empirica que sustenta las afirmaciones anteriores es muy amplia, y
procede del empleo de distintas clases de tests. En muchos de estos estudios, los grupos
estudiados son muy pequefios y/o los autores amalgaman en un Unico grupo a personas
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con SA y AAF, lo que complica la valoracién de los resultados y exigiria mucha cautela
en su interpretacion.

2.1. Resultados con pruebas neuropsicolégicas que evaluan el
funcionamiento del hemisferio derecho (HD)

Hasta el momento, la comparacion de grupos con SA y otros grupos (con AAF o
sin alteraciones del desarrollo) ha arrojado resultados inconsistentes cuando se han
empleado tests clasicos para la evaluacion del HD tales como el Test de copia de la figura
Compleja de Rey-Osterrieth. Sin embargo, empleando esta misma tarea, diversos autores
(p.¢j., Manjiviona y Prior, 1999) han observado distorsiones y repeticiones frecuentes de
elementos en los grupos (tanto en la version de la tarea de copia «directa» como en la
version de copia «de memoria»); también, se ha comprobado que la copia tiende a realizarse
«detalle a detallew, sin una estrategia o plan global del dibujo (lo que es extremadamente
infrecuente de observar en los nifios sin alteraciones del desarrollo a partir de los 9 afios,
y sugiere una disfuncion frontal).

En tareas lingiiisticas en las que tipicamente fracasan también los pacientes con
lesiones en el HD, como son las tareas que implican la comprension de chistes, inferencias
y peticiones indirectas, estudios como el de Ozonoff' y Miller (1996) han comprobado un
rendimiento muy pobre en las personas con SA.

En la Tarea de reconocimiento de caras versus palabras (Warrington, 1984), se ha
comprobado que los grupos con SA difieren de los grupos no clinicos de comparacioén en
las pruebas de reconocer las caras, pero no en las de reconocer palabras.

Otros resultados interesantes en este sentido son los que se han obtenido mediante
el llamado Test de la Quimera, que implica la presentacion de imagenes manipuladas de
caras que se componen a partir de dos mitades distintas (p.¢j., caras de dos personas, o
expresiones emocionales distintas de una misma persona); en este test, las dos mitades se
proyectan por separado sobre los hemicampos visuales derecho € izquierdo para que sean
procesadas por sus correspondientes hemisferios contralaterales). Empleando esta tarea y
otras (como la tarea de juicios sobre la «identidad» y la «emociony de las caras), Ashwin,
Wheelwright y Baron-Cohen (2005), por ejemplo, han observado que, en las personas
con SA, algunos aspectos del procesamiento de caras no muestran diferencias respecto
a los grupos de comparacién, aunque en ciertas tareas y condiciones si hay diferencias.
Tomados conjuntamente, los datos aportados por este y el resto de los estudios impiden
concluir que el SA comporta una disfuncion generalizada o global del HD.

2.2. Resultados con pruebas neuropsicolégicas que evalian el
funcionamiento frontal

La exploracion del funcionamiento de los 16bulos frontales en las personas con SA
ha implicado tipicamente explorar habilidades «ejecutivas» como la capacidad para
planificar o para cambiar flexiblemente de criterio durante la realizacion de una tarea,
mediante pruebas clasicas como la Torre de Hanoi y la Torre de Londres (para evaluar
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planificacion) y el Test de Tarjetas de Wisconsin (para evaluar cambio de criterio). En
los tltimos afios, la evaluacion neuropsicoldgica de las posibles disfunciones ejecutivas
ha incorporado también, en el caso de los grupos con TGD y, mas especificamente, con
SA, pruebas que evalian la capacidad para generar ideas o respuestas (p.¢j., tareas de
Fluidez verbal), pruebas de memoria operativa de las nuevas Escalas Wechsler (como los
subtests de Digitos Inversos y de Letras y Numeros del WAIS-11I), e inventarios generales
que, a partir de los juicios de los familiares —no de la observacion directa- muestrean los
distintos subcomponentes de la funcidén ejecutiva y permiten calibrar la severidad de
las alteraciones por comparacioén con los datos normativos y de otros grupos (p.€j., el
Cuestionario BRIEF).

En general, los estudios que han valorado la capacidad para planificar de grupos con
SAy AAF, (p.€j., Ozonoff, Pennington y Rogers, 1991; Hughes y cols., 1994; Manjiviona
y Prior, 1999; Simarro, 2004) han observado un rendimiento peor que el de los grupos
no clinicos de comparacion en las tareas de las torres, sin que, por el momento, se hayan
observado diferencias estadisticamente significativas entre los grupos con TGD entre si.
En las versiones mas simples de la Torre de Hanoi, los grupos con SA y AAF emplean,
por lo general, tiempos y un numero de movimientos similares a los de los otros grupos
de comparacidn; sin embargo, en las versiones mas complejas, requieren tiempos mas
Jargos y cometen mas errores que los otros grupos. Con algunas variantes de estas tareas
(p-€j., la versién computerizada de la tarea de la Torre de Londres empleada por Ozonoff,
South y Miller, 2000), no se han podido replicar estos resultados, lo que obliga a explorar
mas en detalle en qué difieren realmente las versiones.

"También los estudios sobre flexibilidad para el cambio de criterio que han empleado
el Test clasico de Clasificacion de Tarjetas de Wisconsin (WCST, en sus siglas en inglés)
han mostrado un patrén inconsistente de resultados, dependiendo de 1a edad y el CI de los
participantes, y también de la version (convencional o computerizada) de la tarea (p.¢j.,
Rumsey, 1985; Pascualvaca y cols., 1998; Liss y cols., 2001; Shu, Lung, Tien y Chen,
2001; Simarro, 2004). Cuando los estudios evaluaron esta misma capacidad a través de
otras tareas (p.ej., el Trail Making Test) han mostrado una dificultad moderada en los
grupos con SA y AAF que parece empeorar con la edad; sin embargo, la demanda motriz
de esta tarea es muy alta, 1o que impide atribuir el mal rendimiento s6lo a una dificultad
para el cambio de criterio como tal (p.ej., Reitan y Wolfson, 1985; Rumsey y Hamburger,
1988; Minshew y cols., 1992, 1997; Goldstein y cols., 2001).

Los estudios que evalian la Memoria operativa o de trabajo a partir de los subtests
de Digitos Inversos y Letras y Numeros del WAIS-III demuestran un peor rendimiento
en los grupos con SA que en los de comparacion (sin alteraciones del desarrollo); los
resultados del grupo con SA, en cualquier caso, estarian dentro del rango considerado
como «normal» (p.ej., Simarro, 2004).

Finalmente, el Cuestionario Brief (Gioia y cols., 1996), que se aplicé con caracter
piloto en el presente estudio a un pequefio grupo de participantes con SA y AAF (cinco
casos en total) ha arrojado puntuaciones que, en el caso del grupo con SA, se sitan dentro
del rango promedio (que es de 50 puntos mas/menos 10), y, en el grupo con AAF se sitiian
por debajo, lo que indicaria disfunciones ejecutivas de nivel leve segun el baremo de esta
prueba (ver Fig.4).
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Fig. 4. Perfil obtentdo por los participantes en el presente estudio en el Cuestionario
BRIEF (Escalas e Indices Generales).

En resumen, por tanto, los resultados del empleo de pruebas muestran abundantes
indicadores de disfuncion frontal en los grupos con SA y AAF evaluados, pero no una
afectacion generalizada de todos los componentes «ejecutivosy ni niveles de severidad
tan graves como los que se observan en otros grupos de pacientes con dafio frontal.

2.3. Resultados con pruebas que evalian el funcionamiento de
las areas «lingiiisticas» del hemisferio izquierdo (HI)

No existian (que supiéramos) estudios previos basados en pruebas o tests
neuropsicologicos que especificamente hubieran evaluado el funcionamiento del HI en
personas con SA, quiza porque la «normalidad» del desarrollo lingiiistico atribuida a las
personas con SA en el dmbito clinico habia anulado el interés por investigar de forma
directa la competencia o el procesamiento lingiiisticos en adultos con SA.

Sin embargo, a la luz de los datos derivados del analisis retrospectivo de historias
clinicas, y de la evidencia psicométrica de problemas morfosintacticos en muchos individuos
con SA (ya comentados), la valoracidn de procesos neurolingiiisticds relacionados con el
HI (y en especial, con las areas de Broca y de Wernicke), cobraba cierto interés.

Partiendo de estas consideraciones, en el presente estudio, se aplicod el Test de
Evaluacion del Procesamiento Lingiiistico en la Afasia EPLA para valorar algunos aspectos
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relativos al procesamiento 1éxico y sintactico de personas con SA mayores de 16 afios.
Este test se deriva de un modelo tedrico muy detallado sobre los procesos neurocognitivos
implicados en la comprension y produccion del lenguaje y permite analizar el efecto de
variables tales como la «alta/baja imaginabilidad» o la «alta/baja frecuencia de uso de las
palabras», sobre cuya importancia para el procesamiento lingiiistico existe una amplia
literatura tanto en relacién con las personas sin alteraciones como con las personas con
lesiones cerebrales localizadas en areas especificas del HI (afasias) (ver para mas detalles,
Cuetos, 1997).

En concreto, nuestro equipo evalud a 8 jovenes con SA de 16 afios 6 mas, en
seis pruebas del Test EPLA: Juicios de sinonimia auditiva, Asociacion semantica,
Denominacion, Emparejamiento oracion-dibujo, y Decision léxica auditiva. En todas las
tareas, el nimero total de respuestas correctas se compard con el del grupo sin alteraciones
del desarrollo cuyas puntuaciones se incluyen en el propio manual del Test.

Se encontraron indicios de atipicidad en el grupo con SA, al mostrar las gréaficas de
resultados efectos de cruce o interaccion entre las variables que sugieren que este grupo
se beneficia menos que el grupo normativo de las condiciones de «alta imaginabilidad»
y «alta frecuencia de uso» (ver Figs. 5y 6).
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Fig.5. Resultados obtenidos en el presente estudio, en la tarea de Juicios de
Asociacion Semantica del Test EPLA (grupo con SA, N=8).
100
95
— 4 -SA
90
~——— SAD
85
80 L] L)

Frecuencia alta Frecuencia media Frecuencia baja

Fig. 6. Resultados obtenidos en el presente estudio, en la tarea de Denominacién x Frecuencia
del Test EPLA (porcentaje de items correctos) (grupo con SA, N=8).
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2.4. Resultados con pruebas neuropsicolégicas que evalian la
conexion interhemisférica.

Algunos autores han evaluado la conexidn funcional entre hemisferios durante
la realizacion de tareas que implican areas del HD y el HI tales como la tarea de
Emparejamiento caras-nombres. Por lo general, estas tareas no han permitido diferenciar
entre los grupos con SA, AAF y otras condiciones en el numero de aciertos, aunque arrojan
tiempos de respuesta mas altos de lo habitual en el grupo con SA (p.ej., Manjiviona y
Prior, 1999).

Otros autores (p.€j., Gunter, Ghazziudin y Ellis, 2002), sin embargo, no han encontrado
diferencias estadisticamente significativas aplicando una tarea que exige cambiar y
coordinar rapidamente la posicion de las manos, y supuestamente tambén mide la
coordinacién entre hemisferios (el Test de Coordinacion Reciproca de Luria).

2.5. Resultados con otras pruebas y tests neuropsicolégicos

Con pruebas neuropsicoldgicas que evaluan posibles déficits en la percepcion sensorial,
como la Luria-Nebraska Tactile Scale, el Test de Halstead-Reitan y otras, Minshew,
Goldstein y Siegel (1997) no lograron diferenciar entre grupos de nifios y adultos con SA,
AAF vy sin alteraciones en el desarrollo. Estos mismos autores no encontraron tampoco
diferencias significativas entre los grupos en pruebas de habilidades motoras elementales
como el Finger Tapping Test, aunque si en pruebas de habilidades motoras complejas
como el Grooved Pegboard.

En un trabajo muy citado, Gillberg (1989) evalu6 la torpeza motora de grupos de
nifios con autismo y SA equiparados en edad y CI, y encontré que las puntuaciones del
grupo con SA se situaban, de promedio, 15 puntos por debajo de su nivel de CI, mientras
que sélo el 22% del grupo con autismo obtenia puntuaciones que permitian hablar de
retraso o torpeza motriz. Green, Baird, Barnett, Henderson, Huber y Henderson (2002),
con pruebas estandarizadas, también encontraron problemas de lateralizacién manual,
equilibrio estatico y dindmico en su grupo con SA. Sin embargo, otros autores no han
obtenido diferencias estadisticamente significativas respecto a los grupos de comparacion
empleando baterias neuropsicologicas de pruebas de motricidad (ver Ozonoff y McMahon,
2000, para una revision).

En un &mbito muy distinto, Manjiviona y Prior (1999) emplearon tres tareas de solucion
de problemas verbales y no verbales tomadas de la Escala de Inteligencia Stanford-Binet
(absurdos verbales, situaciones absurdas y dibujos absurdos, que se suponen mediadas,
respectivamente, por el hemisferio izquierdo -las dos primeras- y el hemisferio derecho
-la tercera) para evaluar a un grupo de nifios y adolescentes con SA y AAF. Estas autoras
encontraron un rendimiento bajo en ambos grupos en las distintas pruebas, pero no
diferencias estadisticamente significativas entre ellos.

Finalmente, Minshew, Goldstein y Siegel (op.cit.), basandose en sus propios resultados
y los obtenidos por otros autores en la evaluacion neuropsicoldgica de la motricidad, el
lenguaje, la memoria, el razonamiento, etc., han sugerido que el rasgo mas caracteristico
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del funcionamiento neuropsicoldgico de las personas con SA podria ser la dificultad para
procesar informacion compleja. Las conclusiones de este trabajo han tenido cierto eco,
si bien, los criterios mediante los cuales estos autores catalogan las tareas como simples
o complejas distan mucho de estar claros.

3.AFECTACIONDESIGUALDELOS MECANISMOSYPROCESOS
EVALUADOS A TRAVES DE TAREAS EXPERIMENTALES Y
OBSERVACIONES SISTEMATICAS DE LA CONDUCTA

Para intentar comprender cémo funcionan las personas con SA y qué alteraciones
subyacen a sus sintomas y problemas, los tests psicométricos y neuropsicoldgicos tienen
un valor muy limitado. Ello es asi porque evaluan funciones y procesos que se definen en
términos muy molares (p.ej., «lenguaje», «razonamientoy», «motricidady, etc.) y porque,
en consecuencia, sus puntuaciones solo se pueden relacionar, a nivel cerebral, con areas o
estructuras demasiado extensas (HD, HI, 1é6bulos frontales, etc.). Los tests psicométricos
y neuropsicologicos, ademas, como se ha visto, no han resultado sensibles a la posible
singularidad del SA frente a otras condiciones AAF, lo que probablemente puede explicarse
por su propia «molaridad»®.

Los estudios de los que hablaremos en este Apartado se sitian casi en el extremo
opuesto: parten por lo general de modelos tedricos muy detallados sobre las distintas
funciones y procesos neuropsicoldgicos, y, en algunos casos, han permitido observar
diferencias entre el SA y otros grupos con AAF. En las ultimas dos décadas, y al hilo de
los avances en el ambito de las Neurociencias cognitivas (Gazzaniga, 1995, 2000), se han
realizado numerosos estudios experimentales dirigidos a comprobar cdmo funcionan los
distintos mecanismos y procesos neuropsicologicos en las personas con SA, y hasta qué
punto difieren (en eficacia, usos y velocidad) de lo que se observa en otros grupos con
AAF. Otros estudios de observacion controlada de las conductas, derivados también de
modelos funcionales detallados, han aportado resultados que son también de interés.

Los estudios experimentales y de observacion directa han aportado, hasta la fecha,
una cantidad ingente de datos. Para comentar los hallazgos mas importantes, los datos
se jerarquizaran aqui siguiendo el esquema propuesto por Whitman (2004), que ordena
los mecanismos y procesos psicologicos relevantes para el estudio funcional de los TGD
a lo largo de un Unico vector: la funcion o capacidad de autorregulacion. Este esquema
permite diferenciar cuatro grandes clases de mecanismos, y refleja relaciones evolutivas
y funcionales entre ellos:

* Una clara excepcion, en este sentido, es el Test EPLA de evaluacién neurolingiiistica, quiza porque se deriva de
un modelo funcional muy detallado sobre los componentes del procesamiento lingiiistico. Este test, como ya se vio,
reveld diferencias muy sutiles, pero muy interesantes, entre el grupo con SA evaluado en el presente estudio y el
grupo normativo participante en el proceso de baremacién del test.
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(1) Mecanismos de regulacion primaria de los inputs y los outputs del organismo
(«activaciony, «atenciony», «emociony, «procesos sensoriales y motores»);

(2) Procesos cognitivos, que implican la adquisicion, almacenamiento, recuperacion
y manipulacién mental de informacion («percepcidn», «memoria», «aprendizaje» y
«pensamiento»);

(3) Procesos de regulacion interpersonal («comunicacioén no verbaly», «lenguaje»
y «relacidn social»), y

(4) Mecanismos de regulacion intrapersonal («funcién ejecutivan).

LaFig. 7 recoge el esquema de Whitman con algunas pequefias modificaciones sobre
el original. Las definiciones y distinciones conceptuales que desarrollan este esquema,
que usaremos en el resto del Capitulo, han sido elaboradas ex profeso para este volumen
y se recogen en el Anexo IV.

Comunicacién
y Lenguaje

Procesos
sensoriales

Activacién
Emocién
Atencién

Auto-
Regulacion

Procesos
Cognitivos

Relacién
social

Procesos
Motores

Fig. 7. Mecanismos y procesos de autorregulacion segin Whitman (2004).

3.1. Estudios sobre Activacion, Atencion y Emocion

Los mecanismos psicologicos de activacion, atencion y emocion son los mecanismos
mas basicos que regulan la relacién del individuo con el ambiente (esto es, el modo en
que los individuos responden a los estimulos del medio tanto externo como interno).
Numerosos estudios han explorado la posibilidad de identificar alteraciones significativas
en las personas con SA 6 AAF en alguno o varios de estos mecanismos, aunque no se
ha demostrado, hasta el momento, que estas alteraciones se puedan considerar como
«primarias» (esto es, que permitan explicar directamente los signos y sintomas clinicos
y/o las alteraciones en otros procesos).

3.1.1. Nivel general de activacion (arousal)

Se han obtenido multiples indicios de patrones atipicos de activacion en las personas
con SA, aunque los registros psicofisiolégicos disponibles no han confirmado exactamente
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ni los informes aportados por los padres ni los autoinformes de estados habituales de
hiperreactividad. Rogers y Ozonoff (2005), por ejemplo, en una revision exhaustiva y
reciente, concluyen que ninguno de los indices psicofisioldgicos empleados hasta ahora
ha logrado demostrar que se dé una sobreactivacion o hiperarousal generalizados en las
personas con autismo. Como arguyen convincentemente estas autoras, los estudios, mds
bien, sugieren un estado casi proximo a la hiporreactividad en los subgrupos de nivel
intelectual mas alto.

Por su parte, los registros de la actividad cerebral asociada a eventos discretos
(obtenidos mediante registros psicofisiolégicos y de neuroimagen), como ya vimos,
demostraban que el cerebro de las personas con SA/AAF se activa y responde de una
manera atipica ante una amplia variedad de estimulos y de tareas.

3.1.2 Atencion

En varios estudios sobre respuestas reflejas de orientacion visual que emplearon
como medida registros de potenciales evocados relacionados con acontecimientos o
eventos discretos, se ha observado que nifios con AAF muestran diferencias (p. €j., una
amplitud significativamente menor) en el P3, un componente directamente ligado a la
atencién a los estimulos novedosos y relevantes del entorno (p.¢j., Courchesne y cols.,
1984, 1985). En la modalidad auditiva, Kemner y cols. (1995) y Ceponiene y cols. (2003)
encontraron diferencias en el P3 ante estimulos vocalicos, pero no ante otros estimulos
auditivos (tonos).

Con medidas conductuales obtenidas mediante el Atfentional Network Test (ANT), un
grupo con SA evaluado en nuestro estudio mostro respuestas de alerta y de orientacion
mas lentas que el grupo con AAF: estos dos grupos a su vez, tuvieron respuestas mas
lentas que el grupo sin alteraciones con el que se compararon (ver Tabla II ).

Tabla 11. Resultados obtenidos en el presente estudio en el Attention Network Test (ANT) (versién elaborada por
Callejas y cols., 2004, a partir del paradigma original de Fan y cols., 2002). (Medida:
Tiempo de Reaccion en milisegundos).

Alerta Orientacion Control Ejecutivo
Grupo ; -
No tono Tono No véalida Vélida Incongr Congr
SA 127597 1097,28 1173,18 1155,52 1221,15 1120,73
AAF 1043,92 848,03 968,67 930,06 1025,17 871,89
SAD 953,15 851,98 905,57 858,19 959,23 819,54

En algunos estudios sobre mirada voluntaria (p.€j., Klin, Jones, Schultz, Volkmar y
Cohen, 2002; Pelphrey y cols., 2002; Dalton y cols., 2005), se ha observado un patrén
atipico en los grupos con SA/AAF, al no centrarse espontaneamente las respuestas de estas
personas en estimulos como la direccién de los ojos y la expresién emocional facial del
interlocutor que las personas sin alteraciones atienden de manera preferente incluso en
situaciones y tareas de baja relevancia social. Sin embargo, en otros estudios que emplearon
como materiales experimentales imagenes de caras, no se ha replicado este patrén (p.ej.,
van der Geest y cols., 2002, y, mas recientemente Bar-Haim y cols., 2006).
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Por su parte, los datos sobre inhibicion de respuestas prepotentes (obtenidos
mediante
tareas de Inhibicion ante la sefial de stop-(Stop Signal Stop o SST-, tareas de Tiempo de
reaccién, tareas de Priming negativo, y Stroop —empleada también en nuestro estudio), no
han mostrado resultados claros. Asi, Burack (1994) no observé déficits de filtrado en un
grupo de adolescentes con AAF pero si en otro con autismo y bajo nivel de funcionamiento.
Rinehart y cols. (2006), con una tarea experimental que exigia a los participantes generar
series seudoaleatorias de nimeros, encontraron problemas de inhibicion tanto en el grupo
con AAF como en el grupo con SA, aunque con caracteristicas distintas que sugieren
que estos grupos quiza se pueden diferenciar a partir de criterios neuropsicoldgicos muy
sutiles (p.ej., posible disfuncidén en la region orbitofrontal en el grupo con AAF versus
disfuncion dorsolateral prefrontal en el grupo con SA). Por el contrario, la comparacion
publicada recientemente por Verté y cols. (2006b) entre 50 nifios con AAF, 37 nifios
con SA, 25 nifios con TGDNE y 47 nifios SAD (quiz4, la muestra mas amplia estudiada
hasta la fecha), con tareas como la tarea del cambio de posiciones, la tarea del dibujo
del circulo y 1a prueba de «cosas opuestasy» del Test of Everyday Attention for Children,
revelo diferencias entre los grupos con TGD en unas tareas si (p.ej., la tarea del dibujo
del circulo), pero en las otras no.

En relacidn con la llamada atencién selectiva, diversos los estudios han comprobado
dificultades para el cambio atencional, tanto en personas con SA y AAF, utilizando tareas
experimentales tales como la tarea de Cambio de atencién entre modalidades sensoriales,
o el Paradigma de orientacion visoespacial de Posner (p.ej., Courchesne y cols., 1994;
Pascualvaca y cols., 1998, Plaisted y cols., 1999; Goldstein y cols., 2001; Ozonoff, South
y Miller, 2000). Mas recientemente, larocci y cols. (2006 b) han obtenido evidencia
convergente con la idea de que no existirian sesgos atencionales ni perceptivos «iniciales»,
pero si diferencias entre los grupos con AAF y los grupos de comparacién en los cambios
atencionales «estratégicos». Por otro lado, 1a hiperselectividad descrita para otros TGD no
se ha evaluado directamente (que sepamos) en grupos con SA o de AAF. Sin embargo, en
un estudio de Wilhelm y Lovaas (1976) en el que se evalud la hiperselectividad de nifios
con autismo y distintos niveles cognitivos, se encontré una correlacién negativa entre
estas variables, observandose mas hiperselectividad en los nifios con niveles mas bajos
de CI que en los que tenian niveles de CI en el rango de la normalidad.

Finalmente, cuando se ha evaluado experimentalmente la capacidad para mantener
la atencion focalizada en la tarea (atencion sostenida), los datos no han resultado
consistentes y no han arrojado diferencias claras entre los grupos con SA y AAF. Asi,
algunos autores (p.ej., Schatz, Weimer y Trauner, 2002), empleando una tarea de vigilancia
visual, han observado un peor rendimiento en el grupo de jévenes con SA que en un grupo
de comparacion compuesto por jovenes sin alteraciones del desarrollo. En nuestro estudio,
también con una tarea de vigilancia visual (el Test de Ejecucion Continua o CPT), el grupo
con SA tuvo un rendimiento peor que el grupo con AAF, especialmente en la condicién
mas compleja (Fig.8).

Otros autores (p.ej., Minshew, Goldstein y Siegel, 1997; Goldstein, Johnson y
Minshew, 2001) no han observado diferencias ni en el CPT ni en tareas de Cancelacion
de letras y numeros, aunque si tiempos de reaccion mas largos con tareas tipo Go-No-Go
(una variante del Test de Ejecucion Continua que exige también inhibir las respuestas
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prepotentes), sobre todo en su version auditiva (Nydén, Gillberg, Hjelmquist y Herman,
1999).

Casey y cols. (1993), por su parte, habian sugerido anteriormente que la atencion
auditiva sostenida en las personas con AAF podria ser deficiente.
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Fig.8. Resultados obtenidos en el presente estudio, en dos versiones del Continuos Performance Test (CPT)
(versiones desarrolladas por Belinchon y Shih 1993, a partir de Neuchterlein, 1991).
La Condicion | implicaba la presentacion de los estimulos en una posicion fija;
la Condicion 2 implicaba una posicion variable de los estimulos en la pantalla.

3.1.3. Emocion

Los estudios sobre la expresion vocal y facial de la emocion son todavia escasos; asi,
en una revision sistematica de McCann y Peppé (2003) sobre un total de 16 trabajos sobre
prosodia y TEA, s6lo 4 tuvieron como participantes a personas con SA/AAF. Los estudios
sobre reconocimiento y comprension emocional, por el contrario, son numerosos y emplean
tareas muy diversas (pruebas de emparejamiento de fotos de expresiones emocionales,
emparejamiento de fotos de expresiones emocionales con situaciones presentadas en
Jotografias o en videos, tareas de coordinacion intermodal de expresiones faciales y
vocales de emocion, presentacion de fotografias solo de ojos, inferir emociones a partir
de la audicion de voces, tareas tipo Stroop y otros (se ofrece una buena revision sobre
estas tareas, en espafiol, en Garcia-Nogales, 2003).

En general, los estudios experimentales sobre comprension y procesamiento de las
emociones comprueban un rendimiento peor de los grupos con SA y con AAF que en los
grupos de comparacion sin alteraciones. Como se observo también en nuestro estudio,
las puntuaciones suelen ser algo mejores en los grupos con SA que con AAF, aunque las
diferencias no suelen resultar estadisticamente significativas (ver Figs. 9 y 10). Algunos
autores, ademas, han comprobado que el rendimiento en estas tareas no correlaciona con
el Cl verbal pero si con el nivel de severidad de la sintomatologia (p.ej., Dennis, Lockyer
y Lazenby, 2000).
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Fig.9. Porcentaje de nios (menores de 11 afios) que en el presente estudio superaron la tarea de Eleccion de
expresiones emocionales en una tarea de historias con contenido emocional (version de Garcia-Nogales, 2003).
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Fig.10. Porcentaje de ninos (menores de 11 afios) que en el presente estudio superaron el item de
Comprension de la Emocion en la Tarea de comprension de emociones complejas (condiciones
de creencia verdadera y falsa, positiva y negativa) (version de Arias, Riviére y Sarria, 1993).

La ausencia de una comprension intuitiva del comportamiento social, que impide
desarrollar sentimientos empaticos e interacciones sociales reciprocas reguladas a través
de claves no verbales como la mirada, se ha comprobado también en tareas con figuras
geométricas que se mueven e interactian en una «manera social» (Klin, 2000; Abell,
Happé y Frith, 2000; Castelli, Frith, Happé y Frith, 2002). Esta incapacidad se hace
evidente sobre todo en situaciones sociales cotidianas en las que no se dan instrucciones
explicitas, y que exigen un procesamiento rapido, holistico e intuitivo de las reacciones
sociales de otros (lo que incluye cambios rapidos y sincronizados de su expresion facial,
postura, tono de voz, etc.). La preferencia de estas personas por la comunicacion escrita
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y mediante ordenador, en detrimento de las conversaciones cara a cara se menciona
en muchos autoinformes y se podria relacionar también con estas dificultades para el
procesamiento de la informacion emocional y con la aparente sobrecarga y malestar que
producen en estas personas las claves no verbales emocionales que tienen lugar durante
la interaccion social.

Las dificultades socioemocionales observadas en las personas con SA o con AAF
son, sin duda, mas sutiles y mas leves que las observadas en personas con otros TEA,
pero parecen universales y estan presentes también en las personas con el «fenotipo
autista ampliado», razén por la que han sido consideradas como «primarias» para la
explicacion de estos trastornos. Sin embargo, el alcance exacto de estas dificultades y su
valor explicativo real estan lejos aun de ser precisados. Asi, un trabajo muy reciente de
Shalom, Mostofsky, Hazlett y otros (2006), en el que se presentaban dibujos agradables,
desagradables y neutros a grupos de nifios con SA/AAF y sin alteraciones del desarrollo,
y se media la respuesta psicogalvanica o de conductancia de la piel junto a juicios sobre
la «agradibilidad» y el interés de los estimulos, demostré que no habia diferencias
significativas entre los grupos en la respuesta psicogalvanica pero si en los juicios, lo que
pareceria situar el nticleo de las alteraciones emocionales no en el nivel (inicial) de las
respuestas psicofisioldgicas sino en el nivel de las respuestas cognitivas de la emocidn. Sin
embargo, un trabajo muy reciente de Kamio, Wolf'y Fein (2006), en el que se emple6 un
paradigma de «priming emocionaly (presentacion de caras con expresiones de alegria y
miedo, en condiciones sub- y supraliminales), no encontr6 efecto de priming en un grupo
de 16 nifios y adolescentes con SA/AAF para ninguna de las dos clases de expresiones (lo
que sugeriria un fallo en la evaluacion automatica/preconsciente del significado emocional
de las caras). En el grupo de comparacion, se observo el efecto de priming con los dos
tipos de expresiones en la condicidn de presentacién subliminal, pero sdlo en con la
expresion de alegria en la condicion supraliminal, lo que parece indicar que este proceso
de evaluacion automatica del significado emocional de las caras podria ser diferente para
las distintas caras/emociones.

Por ultimo, se puede mencionar también que los estudios que han empleado
instrumentos de autoevaluacion relativos a problemas en el Aambito emocional, como fue
el caso de nuestro estudio, que utilizé con caracter piloto el Cociente de Empatia EQ
(Baron-Cohen y Wheelwright, 2004) y la Escala de Autoconciencia de las emociones
LEAS-C (Bajgar y Lane, 2004), han confirmado que las personas con SA y con AAF
reconocen tener dificultades para empatizar, y son conscientes de tener limitaciones en el
ambito emocional, sobre todo para comprender las expresiones de los demas. Estos datos
concuerdan también con los testimonios y relatos autobiogréaficos espontineos.

3.2. Estudios sobre la respuesta sensorial y motriz

La existencia de peculiaridades senso-perceptivas que sesgan o distorsionan el modo
en que se experimentan los estimulos esta bastante documentada en las personas con SA/
AAF, aunque con registros, todavia, mas subjetivos que objetivos. Asi, por ejemplo, una
encuesta de Walker y Cantello (1994 —c.e. Bogdashina, 2003), respondida anénimamente
por personas con autismo y alto nivel de funcionamiento via Internet, reveld que el 81%
de los encuestados informaban de problemas/peculiaridades en la percepcion visual, el
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87% informaba de peculiaridades en la audicidn, el 77% en la percepcion tactil, el 30%
en el gusto y el 56% en el olfato. Los escritos autobiograficos de personas con AAF o SA
también han considerado estas peculiaridades como uno de sus problemas mas graves.

Atendiendo a los testimonios aportados por los propios afectados, Bogdashina (2003)
ha descrito con cierto detalle problemas tales como la hipersensibilidad a algunos estimulos
visuales, auditivos, olfativos, vestibulares, etc., y también la hiposensibilidad. Fendmenos
como la percepcion visual fragmentada, la denominada «agnosia sensorial» (o incapacidad
para interpretar los estimulos de una determinada modalidad), 1a percepcién demorada, la
sensacion de sobrecarga o sobre-estimulacion (y los mecanismos compensatorios que se le
asocian, como la percepcion periférica o la deprivacion sensorial auto-impuesta) han sido
recogidos también por Bogdashina en su revisidn, en la que no se aportan, sin embargo,
resultados estadisticos que informen sobre la posible incidencia de estos problemas entre
las personas diagnosticadas de SA/AAF.

Por su parte, los pocos trabajos que han tratado de objetivar empiricamente estos
fenémenos en personas con SA/AAF han obtenido resultados contradictorios.

Asi, con registros de potenciales evocados relacionados con acontecimientos discretos
y estimulos auditivos consistentes en tonos, Lincoln, Courchesne, Harms y Allen (1995),
encontraron una menor sensibilidad en un grupo de 10 nifios con AAF que en un grupo
de comparacion ante el aumento de volumen de los estimulos. Miller, Reisman, Mclntosh
y Simon (2001), examinando la respuesta eléctrica de la piel ante series de ensayos de
estimulos auditivos, tactiles, olfativos, visuales y vestibulares en un grupo de 8 nifios
con AAF, encontraron también una sensibilidad mas baja de lo normal en todas las
modalidades sensoriales y una habituacion mas rapida que la que se observaba en el grupo
de comparacién. Goldberg, Landa, Lasker, Cooper y Zee (2000), estudiando un grupo
de 13 nifios con AAF no encontraron diferencias significativas en los reflejos vestibulo-
oculares durante una prueba de rotacion en la oscuridad, lo que no coincide con algunos
informes parentales que sugieren problemas de este tipo.

En el ambito motor, Rogers y McEvoy (1994 —c.e. Hughes, 1996) observaron
problemas para imitar secuencias de movimientos manuales y faciales en un grupo de
adolescentes con AAF. Green, Baird, Barnett, Henderson, Huber y Henderson (2002)
observaron un rendimiento pobre en una tarea de imitacién de gestos, que los autores
interpretaron como indicador de un posible déficit general para realizar conductas motoras
dirigidas a objetivos mas que de un problema motor per se.

Por su parte, empleando un procedimiento original para el analisis de la conducta
motora registrada en video durante una tarea cuasi-experimental (mantenerse sobre un
solo pie con y sin sefialamiento de un objeto distante), Schrager (1999) encontré patrones
atipicos de reacciones tdnico-posturales en un grupo de personas con AAF (en concreto,
una hiporreaccion equilibratoria generalizada, especialmente notoria en los miembros
superiores). Teitelbaum y cols. (2004), aplicando retrospectivamente el sistema de
codificacion Eshkol-Wachman al anélisis de videos de nifios que mas tarde habian recibido
el diagnéstico de SA, comprobaron la existencia de «reflejos infantiles extraviados», es
decir, reflejos que no se inhibieron en la edad habitual durante el desarrollo, y reflejos que
no aparecen a la edad prevista o tipica (ver también Smith, 2000).
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Por ultimo, Rinehart, Bradshaw, Brereton y Tonge (2001), empleando una tarea
experimental de reprogramacion motora (tiempo de reaccion de eleccion), observaron
una preparacion atipica de las respuestas motoras en el grupo con SA, no evidente en el
grupo con AAF de comparacion; también, observaron una falta de anticipacion previa a
la realizacion del acto motor en este ultimo grupo que no aparecia en el grupo con SA.

3.3. Estudios sobre procesos cognitivos

Los procesos cognitivos implican manipular alguna forma de representacion mental,
Las representaciones mentales se consideran superficiales si se refieren a la forma o
caracteristicas fisicas de los inputs (p.¢j., las representaciones fonologicas u ortograficas
de las palabras, o la representacion visual de la forma de los objetos), o semdnticas, si
incluyen informacion sobre el significado de dichos inputs (p.€j., el significado conceptual
¢ intencional de una palabra o frase, de un objeto que reconocemos como parte de una
categoria, de una cara, etc.).

Los procesos cognitivos basicos que se analizaran aqui son la Percepcion, 1a Memoria
(que incluye algunas clases de Aprendizaje) y €l Pensamiento. Estos procesos estin
en la base de funciones psicologicas complejas como la Comunicacion (sobre todo,
la Comunicacion Verbal o Lenguaje), las Relaciones Sociales y la Autorregulacion,
contribuyendo, junto a los mecanismos de activacion, atencién y emocion ya vistos, a
que nos comportemos de manera «inteligente» (es decir, adaptativa).

3.3.1. Percepcion

Los estudios sobre la percepcion de las personas con SA se han centrado hasta ahora
(que sepamos) en la exploracion de las modalidades auditiva y visual (las mejor conocidas,
por otro lado, con caracter general).

La evidencia acumulada establece fiablemente un rendimiento normal e incluso
superior en tareas visuales de bajo nivel tales como las tareas de busqueda visual
(p-¢j., la tarea de Identificacion de figuras encastradas -Bryan y Bryson, 1996; Joliffe y
Baron-Cohen, 1997; O’Riordan, 2004), la composicién de rompecabezas (p.ej., Martin
y McDonald, 2004), o las tareas de descifrado simple durante la lectura (p.ej., Szatmari,
Tuff, Finlayson y Bartolucci, 1990). En la modalidad auditiva, se ha observado que la
capacidad de tono absoluto (o capacidad para identificar el tono de cualquier sonido
aislado) es sorprendentemente comun incluso entre nifios con SA y AAF sin ninguna
formacidén musical previa (Heaton, Hermelin y Pring, 1998). También, se ha observado un
rendimiento superior en estos grupos, respecto al de los grupos de comparacion en tareas
de discriminacion de tonos—esta superioridad se hace mas evidente cuando el par de tonos
varia en intervalos muy pequefios (p.€j., 1-4 semitonos versus 5-8 y 9-12 semitonos).

En tareas perceptivas mds complejas, que implican integrar informacion de varias
clases o fuentes, los resultados son, no obstante, muy distintos. Happé (1996) observé
una baja susceptibilidad a sucumbir a las ilusiores opticas en grupos de nifios y adultos
con SA/AAF, aunque otros autores posteriormente no han logrado replicar este resultado
(p-¢j., Ropar y Mitchell, 1999, y Hoy, Hatton y Hare, 2004). En el ambito lingiiistico, los



62 Personas con Sindrome de Asperger

errores de pronunciacion en las fareas de denominacién de homdgrafos en inglés* si han
revelado problemas para integrar la informacion del contexto durante la percepcion de
las palabras, en los grupos con SA/AAF estudiados (p.ej., Happé, 1997).

En tareas que requieren percibir o responder a la forma global de los estimulos
versus a sus rasgos constituyentes, los resultados son todavia mixtos, observandose que
las personas con SA/AAF pueden percibir las formas globales de un modo similar a los
grupos de comparacion, aunque muestran un sesgo claro hacia el procesamiento de los
detalles (p.ej., Mottron y Belleville, 1993; Plaisted y cols., 1999, 2005). Asi, en tareas
que presentan nimeros «grandes» formados por niimeros «pequeiios» como los que se
presentan en la Fig. 11, los nifios sin alteraciones del desarrollo suelen mostrar un sesgo
hacia el procesamiento gestaltico o global, tanto cuando los nimeros pequefios coinciden
como cuando «interfieren» con el nimero global; sin embargo, las personas con SA o
AAF, se muestran mas vulnerables a la interferencia local y cometen mas errores en la
condicidn en la que las letras pequefias difieren de la letra representada por la configuracion
global que en la condicion en que coinciden (p.ej., Ringhart, Bradshaw, Moss, Brereton
y Tonge, 2000).

QQQQQQ EEEEEE
Q E
Q E
QQQQQQ EEEEEE

Q E
QQQQAQQ EEEEEE
Fig. 11. Ejemplos de estimulos en tareas de procesamiento visual local-global.

En tareas perceptivas que implican reconstruir objetos a partir de fragmentos Joliffe
y Baron-Cohen (2001) han constatado también un rendimiento mas bajo en los grupos
con SA 'y con AAF que en los grupos de comparacidn sin alteraciones del desarrollo.

La superioridad del procesamiento local («de los detalles») versus el procesamiento
global («de la configuracion») en las personas con SA/AAF, ha dado pie a considerar que las
personas con SA (al igual que las personas con otros TGD y con fenotipo autista ampliado)

* Los homdgrafos son palabras que comparten la forma ortografica pero no su significado ni su pronunciacion, por
lo que su lectura correcta exige tener en cuenta el contexto. Asi, la palabra inglesa «tear» se pronuncia de forma
distinta cuando significa «desgarron» que cuando significa «lagrima» (p.ej. «In her dress there was a big tear« / Su
vestido tenia un gran desgarrén» versus «In her eye there was a big rear« / Ella tenia una gran lagrima en el ojo»].
Los homégrafos existen en lenguas como el inglés, en los que no se da una relacién transparente o directa entre los
grafemas y los fonemas, lo que no es el caso del espaiiol).
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tienen un estilo cognitivo caracterizado por lo que se ha denominado una «coherencia
central débil», es decir, un déficit de integracion (Frith, 1989; Happé, 2001).

Sin embargo, los datos han sido interpretados alternativamente por Mottron y
Belleville (1993, —ver también Iarocci y cols., 2006) no como el reflejo de una incapacidad
para la percepcion de la forma global de los estimulos, sino como de un déficit de
Jerarquizacion, esto es, una manera atipica de priorizar algunos estimulos sobre otros
durante la percepcion. Los estudios que han contrastado directamente las predicciones
derivadas del déficit de jerarquizacion son todavia escasos (p.¢j., Rodgers, 2000; larocci
y cols., 2006), pero, en cualquier caso, abundan en la idea de que los sesgos perceptivos
de las personas con SA podrian hacerles tener no tanto una vision «deficitaria» de la
realidad como una vision «distintay.

El constructo de coherencia central débil ha sido relacionado con muchas de las
dificultades caracteristicas de los individuos con SA (hasta el punto de considerarse que éste
seria uno de los rasgos definitorios de esta condicion en el plano funcional). Sin embargo,
hasta el momento su valor explicativo real no esta demostrado. Asi, un estudio reciente
de Burnette y cols. (2005) no obtuvo correlaciones estadisticamente significativas entre
las medidas de coherencia central y las puntuaciones en las pruebas ASSQ y ASA, dos
pruebas de cribado para el SA que evalilan sus principales rasgos clinicos. Otro estudio
de Martin y McDonald (2004) tampoco halld correlaciones estadisticamente significativas
favorables a la idea de que el procesamiento sesgado hacia los detalles es lo que explica las
dificultades pragmaticas de las personas con SA para comprender el lenguaje no literal.

3.3.2. Memoria

Sistemas de Memovria

El interés por el estudio experimental de las capacidades y déficits mnemonicos
en personas con SA ha ido creciendo en los 1ltimos afios, aunque los datos sobre el
funcionamiento de los distintos sistemas y procesos de memoria en estas personas son
todavia fragmentarios.

e En relacion con el Sistema de Representacion Perceptiva, no se han obtenido
diferencias con los grupos de comparacion empleando tests implicitos como el priming
de repeticion (Renner, Kingler y Klinger, 2000).

e En relacion con la Memoria procedimental, Mostofsky, Goldberg, Landa
y Denckla (2000), empleando una tarea visomotora de tiempo de reaccioén serial, si
encontraron tiempos de respuesta mas altos en un grupo de participantes con SA y AAF,
y también una reduccion significativa de estos tiempos a lo largo de la tarea que se
observo en el grupo de comparacion pero no en el grupo con SA/AAF. No existen (que
conozcamos) estudios con estos grupos que empleen tareas clasicas de valoracion de esta
memoria tales como el rofor de persecucion o el dibujo en espejo.

e Los estudios sobre la Memoria operativa o de trabajo no ofrecen resultados
monoliticos. Asi, Russell y Jarrod (1996) y Simarro (2004) obtuvieron puntuaciones
dentro del rango normal en tareas con informacion verbal como el subtest de digitos
inversos de las pruebas Wechsler. Sin embargo, Williams y cols. (2005) observaron déficits
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en el grupo con SA en tareas que median la agenda visoespacial (el componente de la
memoria operativa que se encarga de la informacion en esta modalidad). Por el contrario,
ni Ozonoff y Strayer (2001), empleando tres tareas que tenian como material figuras
geométricas presentadas visualmente mediante ordenador (la Running Memory Task, la
Spatial Memory-Span Task, y 1a Box Search Task), ni Nydén y cols. (1999), con una test
de memoria secuencial visual, encontraron déficits significativos en esta «agenday.

o Los estudios sobre Memoria Semdntica, cuando han empleado tareas tipicas
tales como tareas de priming semdntico, generacion de palabras, etc., no han encontrado
diferencias significativas que sugieran dificultades en las personas con SA en cuanto
al conocimiento y recuperacion del significado de palabras aisladas (p.ej., Minshew y
Goldstein, 1993; Bennetto, Pennington y Rogers, 1996; Renner, Klinger y Klinger, 2000,
y otros). Sin embargo, evidencia indirecta obtenida con otras pruebas, como ciertas tareas
de categorizacion (p.ej., Belinchon, Gortazar, Flores y otros, 1997), tareas de repeticion
de oraciones semdnticamente anomalas (Anula y Belinchon, 1997), y tareas de «falsa
memoriay basadas en el paradigma DRM (p.ej., Beversdorf'y cols., 2000), sugieren que
las personas con SA y con AAF podrian tener redes semanticas menos interconectadas
que las de los grupos de comparacion y se benefician menos de las claves semdnticas en
la recuperacion.

¢ Enrelacion con la Memoria episédica, se ha observado un rendimiento similar en
los grupos con SA, AAF y de comparacion cuando se emplean tareas que miden la amplitud
de lamemoria (p.¢j., la tarea de digitos directos del Wechsler), y cuando se emplean tareas
de reconocimiento tanto con material pictorico como verbal (p.ej., Bennetto, Pennington
y Rogers, 1996; Farrant, Blades y Boucher, 1998; Renner, 2000; Toichi y cols., 2002;
Molesworth, Bowler y Hampton, 2005). Con fareas de recuerdo libre, 1a mayoria de los
estudios encuentran un rendimiento también adecuado, aunque algunos trabajos aislados
encuentran una mala memoria verbal (p.ej., Ozonoff, Pennington y Rogers, 1991). En
tareas de recuerdo con claves, tampoco se han encontrado diferencias significativas entre
los grupos (p.ej., Benneto, Pennington y Rogers, 1996; Mottron, Morasse y Belleville,
2001). Por ultimo, con tareas basadas en el paradigma DRM, se ha encontrado que los
grupos con SA producen un niamero menor de memorias falsas y un nimero mayor de
intrusiones no criticas que los grupos sin alteraciones, lo que sugiere una menor sensibilidad
a la estructura asociativa interna de las listas (p.ej., Bowler, Gardiner, Grice y Saavalainen,
2000; Beversdorf y cols., 2000).

e Por tltimo, la Memoria autobiogrdfica de las personas con SA también parece
peor que la de los grupos de comparacidn, aunque los trabajos empiricos al respecto son
todavia escasos (p.€j., Powell y Jordan, 1992; Klein, Chan y Loftus, 1999; Klein, German,
Cosmides y Gabriel, 2004; Goddard, Howlin, Dritschel y Patel, 2007). En este ltimo
estudio, con una tarea en la que se pedia a los sujetos que narraran recuerdos concretos
de su vida evocados por palabras experimentales de distinto tipo (neutras y emocionales
—positivas y negativas), se comprobé que el grupo con SA recordaba significativamente
menos eventos personales, tenia tiempos de reaccion mads altos, y no se beneficiaba,
como si ocurria en el grupo de comparacion, de que los estimulos elicitadores fueran
emocionales. En los estudios sobre memorias falsas con el paradigma DRM, los grupos
con SA han producido mas respuestas tipo «saber» versus «recordam que los grupos de
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comparacion (p.ej., Bowler, Gardiner y Rice, 2000), lo que sugiere un predominio del
reconocimiento de tipo semantico en detrimento del reconocimiento episédico y una
conciencia autonoética reducida.

Procesos de Memoria

Los estudios que analizan los procesos de memoria (versus los sistemas) ofrecen datos
disimiles. Asi, no se ha encontrado el efecto de los llamados «niveles de procesamiento»
" en la codificacion, (Toichio y Kamio, 2002). Si se han observado, en la recuperacidn, los
efectos de primacia y recencia, y también el empleo espontineo de estrategias de repaso
(Bebko y Ricciuti, 2000).

Empleando tareas de denominacion de objetos (presentados con y sin contexto visual
o verbal previo), Lopez y Leekam (2003) comprobaron que el contexto tiene un efecto de
facilitacién de la recuperacion comparable al que se observa en otros grupos.

Otros estudios, por Gltimo, apuntan una posible mediacion atipica de los componentes
no lingiiisticos (p.ej., imagineria visual) en la recuperacion de la informacion verbal (p.e;j.,
Toichi y Kamio, 2001; Gaffrey y cols., 2005), un dato que, probablemente, guarda relaciéon
con los hallazgos obtenidos por nuestro equipo mediante el Test EPLA.

Aprendizaje implicito

Los estudios sobre aprendizaje implicito son todavia escasos pero tienen mucho
interés. Asi, empleando tareas de aprendizaje de prototipos y de aprendizaje de gramdticas
artificiales con grupos de nifios con AAF y nifios sin problemas de desarrollo, diversos
estudios comprobaron que los participantes con TEA mostraban peores habilidades de
aprendizaje implicito que sus grupos de comparacion, pero compensaban sus dificultades de
aprendizaje implicito empleando estrategias o procesos explicitos (ver Klinger, Klinger y
Pohling, 2005, para una revision). La capacidad del grupo con autismo para el aprendizaje
implicito, por otro lado, mostraba correlaciones negativas altas con sus sintomas sociales
y comunicativos y, en menor medida, con la realizacion de conductas repetitivas, lo
que ha llevado a los autores a concluir que esta capacidad puede resuitar crucial para
comprender la sintomatologia clinica de las personas con AAF (y, por extension, también
la de las personas con SA), y para desarrollar, en consecuencia, programas efectivos de
intervencion.

3.3.3. Pensamiento

En el ambito de los procesos de Pensamiento, los estudios empiricos mas abundantes
han tratado sobre la capacidad para resolver correctamente las tareas que exigen un
razonamiento inferencial sobre contenidos de cardcter mentalista. Asi, empleando
diversas versiones del conocido paradigma de creencia falsa, se ha obtenido evidencia
de dificultades en tareas que implican derivar inferencias metarrepresentacionales de
2° orden aunque con una menor severidad en el grupo con SA que en el de AAF, lo
que podria explicarse, en parte, por el empleo de estrategias verbales de razonamiento
compensatorias (Ozonoff, Rogers y Pennington, 2001; Ziatas, Durkin y Pratt, 1998;
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Frith, 2003). La dificultad para hacer atribuciones mentalistas, se ha hecho especialmente
evidente en las personas con SA en situaciones y tareas naturales en las que se incrementa
de modo notable la exigencia del razonamiento mentalista «implicito» (p.ej., Roeyers,
Buysse, Ponnet y Pichal, 2001; Kaland y cols., 2002; Klin, Jones, Schultz y Volkmar,
2003; Ponnet y cols., 2004).

En tareas lingiiisticas que exigen derivar inferencias pragmadticas con un claro
componente mentalista (p.ej., en tareas de comprension de metaforas, ironias y otros
usos no literales del lenguaje, tareas de deteccion de mensajes inconvenientes o poco
adecuados al contexto —«meteduras de pata»— y otras), al igual que en las tareas que
exigen integrar unidades de informacion en unidades de alto nivel (como en las tareas
de ordenacion de las oraciones de una historia, de ordenacion de objetos y personajes en
escenas significativas, de derivacion de inferencias durante la comprension de textos, y
otras), los resultados obtenidos por los grupos con SA suelen ser mejores que las de los
grupos con AAF, pero peores que los de los grupos de comparacion sin alteraciones (p.¢j..
Happé, 1994; Joliffe y Baron-Cohen, 1999, 2000; Dennis, Lazenby y Lockyer, 2001
Martin y McDonald, 2004).

10

SA AFl

Fig.12. Resultados obtenidos en el presente estudio por un grupo de jovenes con SA y AAF (11-15 aiios) evaluado
por nuestro equipo en la tarea de Deteccion de Meteduras de Pata (version de Baron-Cohen, O'Riordan, Stone,
Jones y Plaisted, 1999) (puntuacion mixima en la prueba: 10),

Los problemas para inferir estados mentales epistémicos, que comprobamos también
en nuestras evaluaciones (ver Figs. 12 y 13), podrian no implicar tanto un déficit general
de razonamiento inferencial sino un déficit especifico del razonamiento en el dominio
social (Kleinman, Marciano y Ault, 2001). La relacion evolutiva y/o funcional de este
déficit con los observados en otros dominios, en cualquier caso, dista aiin mucho de estar
clara. Asi, la relacion empirica entre los déficits mentalistas y las dificultades para el
reconocimiento de expresiones emocionales a partir de fotografias de los ojos fue muy
baja en un grupo de nifios con SA/AAF estudiado por Brent, Rios, Happé y Charman
(2004), pero result6 estadisticamente significativa en el grupo de comparacion de nifios
sin problemas en el desarrollo del mismo estudio, lo que parece indicar que las habilidades
mentalistas (y sus precursores evolutivos) podrian estar mas fraccionadas o sostener un
patron de interdependencia funcional peculiar en los grupos con SA/AAF comparados
con individuos con desarrollo habitual.
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Fig.13. N" de aciertos obtenidos en el presente estudio por un grupo de jovenes con SA y AAF (11-15 anos)
en la Tarea de Historias Extranas (situaciones mentalistas) (puntuacion maxima en la prueba = 8),

Las dificultades mentalistas de las personas con TEA, por otro lado, correlacionan
empiricamente con los déficits pragmaticos y del discurso (p.¢j., Hale y Tager-Flusberg,
2005) y podrian estar en la base también de los déficits de memoria autobiografica (Solcof,
2001; Valdez, 2005; Boada, 2006). Sin embargo, su posible relacion con el «pensamiento
delirante o paranoico» de algunas personas con SA no ha podido demostrarse (Blackshaw,
Kinderman, Hare y Hatton, 2001; Abell y Hare, 2005). Los déficits mentalistas, por otro
lado, no impiden interpretar y realizar atribuciones de tipo social, como han demostrado
Meyer, Mundy, Van Hecke y Durocher (2006) en un trabajo mas reciente.

Por Gltimo, conviene sefialar que aunque en muchas publicaciones sobre el SA se
atribuye a las personas con esta condicion caracteristicas tales como un pensamiento/
razonamiento extremadamente concreto y literal (Vermeulen, 2001), una actividad
imaginativa rica u original (Asperger, 1944), una capacidad inusual para «pensar
basandose en imagenes visuales» (Grandin, 2006), y otros, no se han hecho todavia (que
conozcamos) estudios empiricos directos sobre estas cuestiones que empleen paradigmas
contrastados de evaluacion de las estrategias de solucion de otros problemas, 10s procesos
de cambio conceptual, o la creatividad con grupos de personas con SA.

4. ESTUDIOS SOBRE LOS MECANISMOS DE REGULACION
INTERPERSONAL: COMUNICACION, LENGUAIJE Y
PROCESOS DE RELACION SOCIAL

Los estudios empiricos centrados en este ambito han demostrado por el momento que
algunos mecanismos de regulacion interpersonal si resultan deficitarios en los grupos con
SA y AAF estudiados, aunque otros no. Con frecuencia, estos estudios se han basado en
cuestionarios rellenados por los familiares, pero también han usado la grabacion en video
de situaciones naturales y su andlisis mediante codigos de observacion estructurada.

4.1.Comunicaciéon no verbal

En relacion con el empleo espontaneo de pautas de comunicacion no verbal, por
ejemplo, un estudio de Willemsen-Swinkels, Buitelaar, Weijnen y van Engeland (1998)
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en el que se analizaron las miradas y gestos de sefialar espontaneos en situaciones en
las que los nifios veian la television o jugaban informalmente con sus padres, no mostré
diferencias significativas en el nimero de gestos declarativos espontaneos (sefialar), entre
un grupo de AAF y uno sin problemas de desarrollo, lo que confirma que en los nifios
con AAF no se dan los graves problemas de atencién conjunta y de gestos espontaneos
de sefialar para mostrar que si se detectan en otros grupos con TGD y niveles mas bajos
de CI. El estudio, sin embargo, si revelaba un patron diferente de mirada al adulto en los
momentos previos a la realizacion de esos gestos, lo que fue interpretado por los autores
como un posible indicador del desconocimiento, por estos nifios, del valor preparatorio
y regulador de la mirada en relacion con los intercambios comunicativos.

Otro estudio observacional de Capps, Kehres y Sigman (1998), en el que se analizd
la comunicacion verbal y no verbal de un grupo de nifios con AAF en una situacion de
conversacidén informal, comprob6 que los nifios de ese grupo cabeceaban menos que los
nifios sin alteraciones que formaban el grupo de comparacién mientras escuchaban a sus
interlocutores (esta conducta de cabeceo resulta importante para mantener la llamada
«funcion fatica o de contacto» del lenguaje). Sin embargo, los nifios del grupo AAF
sonreian, expresaban afecto y gesticulaban acompaiiando lo que decian con una frecuencia
similar a la del grupo de comparacion.

Mas recientemente, Macintosh y Dissanayake (2006) comprobaron, también con
un método observacional, que la cantidad global de gestos comunicativos espontaneos
realizados por grupos de nifios con SA y con AAF durante sus interacciones sociales
espontaneas en su tiempo de recreo escolar no diferian de forma estadisticamente
significativa de los empleados por los nifios sin problemas en el desarrollo que sirvieron
de comparacion. En este estudio, lamentablemente, no se analizaron ni el contenido ni la
calidad ni la adecuacion de tales gestos a la situacion, ni tampoco al lenguaje verbal al
que acompafiaban, lo que limita las posibilidades de interpretacion.

En definitiva, estos trabajos demuestran que algunos mecanismos basicos para la
regulacion interpersonal (comunicacion) tales como el empleo de gestos declarativos
espontaneos (sefialar), y los gestos de feed-back a los interlocutores durante las
conversaciones e interacciones espontineas no parecen estar alterados en los grupos
con SA/AAF. Sin embargo, las miradas que preceden a la realizacion de los gestos
declarativos parecen tener un patrén diferente al habitual (algo que quiza se relaciona con
las dificultades de estos grupos para la realizacion de respuestas estratégicas de atencion,
que ya se comento).

4.2. Comunicacion verbal: Lenguaje expresivo

Los estudios observacionales sobre el lenguaje expresivo de las personas con SA 'y
AAF han confirmado muchas de las impresiones clinicas y evidencias psicométricas, y
han aportado algunos otros datos nuevos.

Asi, por ejemplo, Shriberg, Paul, McSweeny, Klin, Cohen y Volkmar (2001),
analizando los perfiles prosodicos de la voz de jovenes y adultos con SA y con AAF
encontraron numerosos errores y distorsiones en la articulacion de algunos sonidos,
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disfluencias frecuentes, y emisiones inadecuadas por su patrén de entonacion, de acento y/o
de resonancia. Los errores sugerian dificultades de varias clases tales como un inadecuado
ajuste a los modelos fonéticos propios de la comunidad/grupo social de pertenencia,
ansiedad excesiva durante el habla, falta de ajuste a las necesidades/expectativas del
interlocutor en el manejo de las pausas y el patron de acento, modulacion inadecuada de
la voz respecto a los estados afectivos del oyente y del propio hablante, y dificultades
sensoriomotoras sutiles, algo sugerido también, mucho antes, por Simmons y Baltaxe
(1975) y por Fine, Bartolucci, Ginsberg y Szatmari (1991).

En un reanalisis posterior de las mismas muestras de habla, Paul, Shriberg, McSweeny,
Cicchetti, Klin y Volkmar (2005) encontraron correlaciones estadisticamente significativas
entre algunas de las variables prosddicas (concretamente, el empleo de patrones
inadecuados de entonacidn oracional y la hipernasalidad) y los juicios clinicos sobre las
habilidades de comunicacion y sociabilidad (obtenidas mediante las pruebas ADOS-G
y Vineland). Sin embargo, no se encontro relacion entre los errores en la prosodia y las
puntuaciones de CI verbal.

Por lo que respecta al ambito /éxico, los andlisis de narraciones espontaneas han
comprobado una cierta limitacion en el uso de los llamados verbos mentales epistémicos
(p.¢j., Leslie y Frith, 1988; Ziatas, Durkin y Pratt, 2003), pero no en el de los verbos de
percepcion, deseo y emocidn (Capps, Kehres y Sigman, 1998).

En el dominio de la morfo-sintaxis, Tager-Flusberg y Quill (1987) y Thurber y Tager-
Flusberg (1993), analizando narraciones espontaneas basadas en dibujos, encontraron que
las historias de un grupo con AAF, comparadas con las de un grupo equiparado de nifios
sin alteraciones, resultaban ser mas cortas y menos complejas, contenian mds errores
Iéxicos y sintacticos, y menos pausas no gramaticales.

En relacion con el empleo de los mecanismos pragmadticos y discursivos, se han
comprobado problemas en el uso de las piezas léxicas y las construcciones sintacticas
que sirven para diferenciar entre la informacion ya dada y la nueva, y para marcar los
cambios en el rol de hablante y oyente durante las conversaciones (p.¢j., los pronombres
personales «yo» y «tux, los articulos y sintagmas determinados, y otras marcas anafdricas)
(p.¢j., Baltaxe, 1977)

Adams, Green, Gilchrist y Cox (2002), utilizando técnicas muy sofisticadas de andlisis
del discurso objetivaron y cuantificaron las alteraciones pragmaticas de un grupo de 19
jovenes con SA en una situacion controlada de conversacién (sobre todo, caracteristicas
como la tangencialidad y circunstancialidad del habla, el estilo conversacional egocéntrico
y la verborrea), encontrando més respuestas pragmaticamente problematicas en el grupo
con SA que en un grupo de comparacion integrado por jévenes con problemas de conducta,
pero también importantes diferencias individuales y entre tareas.

Solomon (2004), aplicando un enfoque etnografico de analisis de discurso a las
grabaciones de chicos con SA o AAF que narraban experiencias personales ¢ historias
de ficcion en conversacién espontanea con sus padres, concluyé que estos grupos hacen
un uso competente de multiples estructuras y mecanismos discursivos, aunque hay
también diferencias sutiles pero sistematicas respecto a los discursos espontaneos de las
personas sin alteraciones. También Kremer-Sadlik (2004) comprobé que los chicos con
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AAF dan respuestas adecuadas y relevantes al 75% de las preguntas que se les dirigen
en conversaciones espontaneas, lo que contradice la impresion clinica de que en estos
grupos se produce un déficit pragmatico generalizado. Por el contrario, Capps, Kehres
y Sigman (1998) encontraron que su grupo de nifios con AAF respondia menos que los
nifios del grupo de comparacién a los comentarios y preguntas de sus interlocutores en
una situacion de conversacion informal, y que ampliaban con menos frecuencia los topicos
de conversacion iniciados por éstos, ofreciendo menos informacién nueva/relevante, y
realizando mas aportaciones bizarras o idiosincrasicas. Estas autoras, ademas, observaron
una frecuencia menor de referencias personales en la conversacion versus referencias al
contexto fisico inmediato en el grupo con AAF que en el grupo de comparacion.

En nuestro pais, y empleando una tarea cuasi-experimental de comunicacion referencial
con un grupo con relativo AAF, Olivar y Belinchén (1997, 1999) comprobaron, al igual
que Volden, Mulcahy y Holdgrafer (1997), que este grupo producia muchos mensajes
iniciales insuficientes (ambiguos, errdneos o incompletos) y pocas preguntas y peticiones
de clarificacion cuando no entendian el mensaje de su interlocutor. Sin embargo, a lo largo
de la tarea el rendimiento de este grupo en la tarea mejoraba de una forma estadisticamente
significativa, lo que indica cierta capacidad de mejora en el ajuste al interlocutor y justifica
disefiar materiales y programas especificos de intervencién

Por ultimo, Van Bourgondien y Mesibov (1987) estudiaron la capacidad de un grupo
de jovenes con AAF para hacer chistes y bromas espontaneos. Los autores comprobaron
que el 35% de estos chistes se basaban en el doble sentido de algunas palabras y en
el parecido fonoldgico entre palabras, lo que coincide con los rasgos de los chistes y
bromas adultas; el 40%, sin embargo, se basaba en alguna incongruencia conceptual, lo
que corresponderia a una etapa evolutiva anterior a la esperada por la edad cronoldgica
y mental de los participantes en ese estudio.

4.3. Comunicacion verbal: Comprensién

Con materiales y tareas originales, Martin y McDonald (2003, 2004) han confirmado
la dificultad de las personas con SA 'y AAF para la comprension pragmdtica del significado
intencional de metaforas, bromas y otros actos de habla indirectos caracteristicos de la
comunicacion social, un dato obtenido también, con otras tareas, por muchos otros autores
(p-¢j., Happé, 1995; Dennis, Lazenby y Lockyer, 2001; Gunter, Ghazziudin y Ellis, 2002;
Kaland y cols., 2002; MacKay y Shaw, 2004). Para la explicacion de los problemas
pragmaticos, se ha apelado a los déficits mentalistas, ejecutivos y de integracion percepto-
cognitiva observados con otras tareas, aunque los datos disponibles por el momento no
permiten dirimir entre las distintas hipdtesis alternativas.

En el nivel del procesamiento oracional, Just, Cherkassky, Keller y Minshew (2004),
-con una tarea de comprension de oraciones activas y pasivas en las que los sujetos debian
identificar el agente y el recipiente de la accion y en la que también se tomaron registros
RMf, observaron que el grupo de personas con AAF cometia mas errores que el grupo de
comparacion (aunque las diferencias no resultaron estadisticamente significativas).

En el nivel del procesamiento de textos, mencionamos ya, aunque brevemente, los datos
de Joliffe y Baron-Cohen (2000) y su demostracioén experimental de las dificultades de un
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grupo de jovenes diagnosticados de SA y otro grupo diagnosticado de TAAF para ordenar
adecuadamente las oraciones constitutivas de textos breves, asi como sus dificultades para
derivar inferencias generales a partir de historias también breves (lo que implica integrar
la informacién contenida en cada oracién con las presentadas previamente).

Otros muchos trabajos previos (p.ej., Minshew y cols., 1992; Happé, 1994; Joliffe y
Baron-Cohen, 1999; Capps, Kehres y Sigman, 1998; Tager-Flusberg y Anderson, 1991;
Norbury y Bishop, 2002) han demostrado también la dificultad de personas con SA 'y
AAF para derivar y seleccionar inferencias apropiadas al contexto y para manejar la
informacidn nueva (versus la informacion ya dada) en el discurso.

4.4. Procesos de Relacién social

Los estudios empiricos que evaltan directamente la capacidad de las personas con
SA y AAF para establecer y mantener relaciones sociales (p.ej. relaciones de amistad o
de compaifierismo, relaciones con personas conocidas o desconocidas en contextos tanto
informales como formales, etc.) son todavia escasos.

Los estudios basados en informes de los padres y profesores, por lo general, han
confirmado que los nifios con SA tienen mas motivacion que los nifios con AAF para iniciar,
responder a, y disfrutar de, las interacciones sociales con otros, si bien estas diferencias
parecen diluirse con la edad (Prior y cols., 1998; Ozonoff, South y Miller, 2000). Estos
informes destacan el deseo de estas personas por hacer y tener amigos, si bien su capacidad
para mantener estas relaciones (lo que incluye relaciones de pareja y matrimonio en algunos
casos) no parece ser muy alta (ver, p.ej., Gillberg, 1989; Eisenmajer y cols., 1996, y los
libros de Gisela y Christopher Slater-Walker, 2002, o Aston, 2003 sobre la situacion de
las personas con SA que han formado sus propias familias).

Otros estudios basados en cuestionarios aportan también evidencia de las escasas
habilidades sociales de las personas con SA y AAF. Asi, por ejemplo, Koning y Magill-
Evans (2001) comprobaron, mediante un cuestionario completado por los padres, los
profesores y los propios jovenes con SA, que éstos obtenian puntuaciones bajas en
habilidades como la «empatia», el «auto-controly», la «cooperacion» y la «asertividad».
Los jovenes con SA, sin embargo, se daban puntuaciones mas altas en estas habilidades
de lo que les daban sus padres y profesores, mientras que las valoraciones de los padres
y los profesores no diferian significativamente entre si. No se obtuvieron correlaciones
estadisticas significativas que permitieran interpretar las escasas habilidades sociales
como un efecto indirecto de las bajas habilidades lingiiisticas. Si se observd, sin embargo,
que el grupo con SA diferia significativamente de su grupo de comparacién en cuanto al
nimero de amigos y frecuencia de relacion con los amigos, encontrandose que 9 de los
chicos del grupo con SA, pero sélo 1 del grupo sin alteraciones, no tenian ningun amigo
intimo. Otros datos, como los obtenidos por nuestro equipo mediante cuestionarios de
autoevaluacion sobre las amistades, la empatia y las estrategias de interaccion social con
los compafieros son congruentes con los de los estudios previos.

Tratando de encontrar claves para una explicacion psicosocial de los problemas,
Willemsen-Swinkels, Buitelaar, Weijnen y van Engeland (1998) estudiaron el numero
de aproximaciones/invitaciones sociales recibidas por un grupo de nifios con AAF en



72 Personas con Sindrome de Asperger

situaciones cotidianas como ver la television o jugar con los padres. Sin embargo, los
datos obtenidos no fueron en la direccion prevista: las aproximaciones/invitaciones
sociales recibidas fue significativamente mas alto en el grupo con AAF que en los grupos
de comparacién. Las aproximaciones sociales incluian preguntas y peticiones verbales,
comentarios, gestos de peticién o de duda, imitaciones verbales y otros sonidos, lo que
evidencia, entre otras cosas, que en la interaccion espontanea de los padres con sus hijos
con AAF no se rompen, sino que parecen estar reforzadas, pautas sociales muy bésicas
que, sin embargo, si se saben alteradas en los padres de nifios con problemas evolutivos
de otros tipos (p.¢j., nifios con trastornos disfasicos graves, que tampoco tienen retraso
mental).

Macintosh y Dissanayake (2006), por su parte, estudiaron la conducta social
desplegada durante el recreo escolar por 19 nifios con SA, 20 nifios con AAF y 17 nifios
sin problemas de desarrollo, empleando un cédigo de observacién inspirado en los
estudios sobre conducta social en contextos de juego libre. De los muchos resultados
sugerentes aportados por este estudio, hay algunos que merece la pena destacar. Uno:
los nifios con SA pasaron la mayor parte del tiempo conversando, los nifios con AAF lo
pasaron desocupados, y los nifios del grupo de comparacidn lo pasaron participando en
juegos sociales simples. Las diferencias entre grupos en estas tres categorias de conducta
resultaron estadisticamente significativas, pero el nimero de interacciones acompafiadas
de gestos comunicativos no difirio entre los tres grupos. Dos: los nifios con SA y con
AAF pasaron mas tiempo desocupados que los nifios del otro grupo; éstos, por otro lado,
pasaron comparativamente mas tiempo interactuando en grupos de tres 0 mas nifios. Tres:
los nifios con SA iniciaron mas veces las interacciones que los nifios con AAF, pero no
mas que los nifios del grupo de comparacion; los nifios de los tres grupos no diferian entre
si respecto al nimero de «acercamientos» de los otros nifios hacia ellos. Y Cuatro: Los
grupos no diferian respecto a la cualidad social de las interacciones, siendo éstas, en su
mayoria, prosociales/positivas o neutras.

Globalmente, los resultados de este trabajo sefialan una motivacion y disponibilidad
para la interaccion social de los nifios con SA y AAF que se pueden considerar como
indicadores positivos para su desenvolvimiento y su progreso social. Los datos, por otro
lado, reflejan diferencias solo sutiles en el patron de comportamiento de los dos grupos
clinicos estudiados respecto al grupo sin alteraciones, asi como diferencias cuantitativas,
pero no cualitativas, entre los dos grupos clinicos entre si.

Parsons, Mitchell y Leonard (2005), empleando entornos virtuales con adolescentes
con TEA y puntuaciones de CI de 60 puntos o mas, observaron un comportamiento social
menos qjustado a las normas, pero no estadisticamente distinto, que el mostrado por los
otros dos grupos de comparacion (jovenes con y sin otros problemas del desarrollo).
Los entornos utilizados implicaban elegir el camino para llegar a un café (siguiendo un
sendero o cruzando por en medio de las flores), y para llegar hasta el camarero (evitando
chocar o pasar por en medio de grupos con otros personajes virtuales que conversan). Los
«choques» con los otros personajes virtuales en el café correlacionaron significativamente
con las puntuaciones obtenidas en una baterfa de funciones/disfunciones ejecutivas que
evalia habilidades como el cambio de criterio, la planificacion de la accidn, la busqueda de
claves y otras. El Cl verbal correlacioné también, pero negativamente, con la frecuencia de
«choques», lo que llevd a los autores a concluir que la capacidad de desarrollar conductas
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sociales ajustadas a las normas puede estar mediatizada tanto por las habilidades verbales
como por las ejecutivas.

Por su parte, Bauminger y Shulman (2003), basandose en las respuestas a un
cuestionario dadas por las madres de 14 nifios con AAF, identificaron cinco factores que
contribuyen estadisticamente a la posibilidad de que estos nifios desarrollen relaciones
de amistad: 1) las caracteristicas del propio nifio (la expresividad y sensibilidad social
del nifio con AAF, y la calidez, disponibilidad y responsividad de sus compaiieros); 2) el
nivel de motivacion y actividad social del nifio con AAF; 3) la proximidad (que los nifios
estudien en la misma clase, sean vecinos, etc.); 4) compartir temas de interés (p.€j., juegos
de ordenador), y 5) el apoyo activo de los padres y profesores.

Hedley y Young (2006), analizando las respuestas dadas por 36 nifios con SAy AAF
de entre 10 y 16,6 afios de edad a dos cuestionarios (la Social Comparison Scale-SCS, 'y
el Children s Depresion Inventory-CDI, comprobaron que estos nifios realizan procesos
eficientes de comparacion social con el grupo de referencia, cuyos resultados les llevan
a sentirse diferentes a los otros y favorecen el desarrollo de la depresion.

El estudio del SA desde una perspectiva psicosocial ha llevado también a algunos
investigadores a interesarse por el impacto emocional que tiene sobre las familias el
hecho de tener un hijo/a con este sindrome, y el posible efecto indirecto que tiene a su
vez la reaccion de éstas para la propia evolucion de su hijo/a. Asi, Pakenham, Samios y
Sofronoft (2005), por ejemplo, han demostrado la utilidad del llamado «modelo doble
ABCX» para el analisis del ajuste que realizan las madres a los estresores derivados del
hecho de tener un hijo con SA. Los resultados de los analisis correlacionales y de regresion
en este estudio revelaron, entre otras cosas, que las madres mas jovenes y con ingresos
econdmicos mas bajos son las que corren el riesgo de tener un peor ajuste; las madres de
mas edad y con ingresos econdmicos mas altos son las que presentan niveles mas bajos
de ansiedad y de depresion.

Por su parte, Hernandez (2006) y otros investigadores de la UAM han analizado
en detalle el fenémeno del acoso escolar (bulling) y su incidencia entre los estudiantes
espafioles con SA, partiendo de la hipdtesis expresada por Klin, Volkmar y Sparrow
(2000) de que los alumnos con SA y AAF son «victimas perfectas» debido a su carencia
de habilidades sociales. El estudio realizado por Hernandez (op.cit.) sobre una muestra
total de 21 alumnos y alumnas con SA y AAF escolarizados en institutos piblicos de la
Comunidad de Madrid, demostré: 1) que los alumnos con SA y AAF son mas victimizados
que la media de sus compaifieros y que los participantes en el unico estudio nacional
realizado hasta la fecha sobre este fendmeno por el Defensor del Pueblo (2000); 2) que los
alumnos con SA y AAF que son objeto de bullying reciben los mismos tipos de agresion
que sus compafieros (agresiones verbales como insultar o hablar mal; exclusion social
—ignorar, no dejar participar—, agresiones fisicas como pegar, etc.); 3) que los alumnos con
SA y AAF son menos «agresores» (versus «victimas») que la media de sus compafieros;
4) que la conciencia de victima no siempre esta presente en las personas con SA y AAF,
y que no siempre perciben el maltrato en otros (en este estudio, por ejemplo, casi un
30% presentaron un reconocimiento limitado o no ajustado de su papel de «victima», y
mas del 50% no perciben el maltrato en otros compafieros); 5) que los alumnos con SA'y
AAF desarrollan algunas estrategias similares a las de sus compafieros para afrontar las
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situaciones de abuso (p.ej., intentan «pasar» y que no les afecte), pero, a diferencia de ellos,
ponen en marcha también estrategias defensivas para evitar encontrarse con quienes les
molestan, y estrategias cognitivas reforzadoras de la autoestima («me siento mas fuerte
porque les voy a hacer lo mismo a ellos») que socavan mas ain su comprensién social
y su inclusidn, y 6) en contra de lo esperado, y de lo que se encuentra en otros grupos
«victimizados», los alumnos con SA y AAF si cuentan lo que les pasa, fundamentalmente
a los profesores y a la familia, aunque en muchos casos nadie responde.

Por tltimo, en un trabajo centrado en las expectativas de un grupo de organizaciones
que han dado/no han dado empleo a personas con SA, Nesbitt (2000), comprobd lo
siguiente. Para las organizaciones que si contaban con empleados con SA (que formaban
parte de un programa de insercion laboral promovido por la National Autistic Society),
resultaba muy importante tener cierto conocimiento del SA y contar con apoyos técnicos
especificos. Para las organizaciones que no participaban en ese programa, y que no contaban
con empleados con SA, las cosas que resultaban mas importantes incluian la capacidad
del individuo para comportarse correctamente (mas que la capacidad para hacer bien su
trabajo), la capacidad del individuo para adaptarse a la organizacion, y la capacidad del
individuo para relacionarse socialmente, aspectos éstos como ya vimos que chocan con
caracteristicas frecuentes de las personas con SA tales como sus formas peculiares de
acercamiento social, su inflexibilidad conductual y mental, y algunas otras conductas
frecuentes (p.ej., ciertas estereotipias motoras, explosiones de mal humor si se cambian
sus rutinas o se frustran sus expectativas, etc.).

Para los dos tipos de organizaciones consultadas resultaba muy importante la capacidad
del individuo (versus la de la propia organizacion) para dar informacion relevante o para
dar la informacion adecuada en el momento oportuno, lo cual, como también se ha visto,
contrasta con la dificultad que tienen las personas con SA/AAF para «pensar rapidamente
y bajo presion, captar el significado subyacente a las preguntas, y formular respuestas
apropiadas» (Howlin, 1997, p.202). Como en otros estudios organizacionales, el tipo de
empleo y su intensidad (duracion de la jornada laboral) no resultaban variables relevantes
para la explicacion de estas percepciones.

4.5. Estudios sobre los mecanismos de Regulacion
Intrapersonal
(funcion ejecutiva)

Los estudios centrados en los mecanismos de regulacién intrapersonal (o funcion
ejecutiva), con grupos diagnosticados de SA y AAF han empleado, por lo general, més
tests y pruebas neuropsicologicas (clinicas) que pruebas propiamente experimentales.

Como vimos al revisar los estudios neuropsicologicos, los datos, a grandes rasgos,
confirmaban las dificultades de estos grupos para realizar tareas que evaliian la capacidad
para planificar tales como los tests de la Torre de Hanoi y de la Torre de Londres (sobre
todo en sus versiones mas complejas), asi como dificultades para cambiar de criterio
Sflexiblemente en ¢l Test de Clasificacion de Tarjetas de Wisconsin o WCST (aunque no en
todas sus variantes computerizadas), y también en el denomindado Trail Making Test.
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Al revisar la evidencia experimental sobre los distintos mecanismos y sistemas
atencionales que guardan relacion con la funcidn ejecutiva, hemos visto también que con
algunas de las tareas que exigen la inkibicion de respuestas prepotentes (como en las tareas
del paradigma de la inhibicion de la respuesta ante la sefial de stop, las tareas de priming
negativo o las tareas tipo Stroop) una mayoria de estudios (pero no la totalidad de ellos)
no encontraban evidencia clara de alteracion en estos grupos. La evidencia experimental
sobre la memoria operativa o de trabajo confirmd el normal funcionamiento del llamado
lazo fonolégico cuando las tareas implican repetir una cierta cantidad de informacion
verbal en el mismo orden en que ésta se presentd, pero no cuando las tareas requieren
manipular, y no sélo almacenar, la informacién; la evidencia resultaba sin embargo
inconsistente en cuanto a posibles problemas en la agenda visoespacial y el sistema de
control o ejecutivo central.

Fuera de estas tareas y paradigmas, los estudios con grupos con SA o AAF que resultan
relevantes para el estudio de la funcién ejecutiva y de autorregulacion son todavia muy
pocos, aunque aportan resultados interesantes.

Asi, Hughes, Russell y Robbins (1994) utilizaron una prueba experimental con
ordenador que reproduce las demandas de cambio del criterio del WCST y que se
denomina Test del cambio de set (Intradimensional-Extradimensional); con esta prueba,
que aplicaron a un grupo de nifios con AAF, y a otros grupos de comparacion, los
autores observaron dificultades en los grupos con autismo para el cambio de criterio
extradimensional (que reflejan lo que se conoce como una «perseveracion por atasco en
el criterion), pero un rendimiento similar al de los otros grupos en la condicion de cambio
de criterio intradimensional.

Por su parte, Rinehart, Bradshaw, Moss, Brereton y Tonge (2000) evaluaron también
la capacidad para el cambio de criterio mediante una prueba que exigia cambiar de una
percepcion local a una percepcion global (y viceversa), encontrando que un grupo de 12
adolescentes con AAF mostraban un rendimiento mas bajo que el grupo de comparacion,
sobre todo cuando la atencion debe cambiar de un nivel de procesamiento local a uno
global. Los autores, sin embargo, no encontraron problemas similares en un grupo con
SA formado también por 12 adolescentes equiparados.

Por su parte, Scott y Baron-Cohen (1996), Craig y Baron-Cohen (1999, 2000),
Channon y cols. (2001) y Simarro (2004), entre otros autores, han evaluado la generatividad
de personas con SA y AAF utilizando tareas clasicas, como las pruebas de fluidez verbal,
pero también tareas originales, como las tareas de Usos posibles de objetos, Generacion
de conceptos y alternativas, y Significado de patrones. En estos estudios se encontré que
estas personas tenian un rendimiento global inferior que el observado en los grupos de
comparacion sin alteraciones, aunque el déficit en generatividad parece depender en buena
medida del tipo de respuestas (originales versus nuevas) que se evalua.

Finalmente, Russell y Hill (2001) realizaron un estudio muy original sobre la capacidad
_para monitorizar la propia accion, una capacidad que, al menos en teoria, implica
habilidades ejecutivas pero también metarrepresentacionales. En su trabajo, Russell y
Hill utilizaron tres grupos de participantes: nifios con SA y autismo de relativo buen
funcionamiento cognitivo, nifios con problemas moderados de aprendizaje, y nifios sin
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problemas de desarrollo. Usando distintas tareas, los autores comprobaron una capacidad
intacta en el grupo con SA y AAF para monitorizar acciones bésicas (como detectar qué
estimulos, de entre una serie de ellos, esta bajo el control del sujeto), y para informar de
las intenciones (propias y de otros) de acciones con efectos inesperados. Este resultado,
contrario a la hip6tesis de un déficit de «autoconciencia» en todas las personas con autismo,
ha llevado a los autores a concluir que no habria nada en sus datos que permita hablar de
un déficit en esta capacidad en las personas con SA y AAF, si bien la naturaleza de las
tareas utilizadas tampoco permite concluir «que la experiencia y la forma de conceptuar
la propia intencidn sean esencialmente normales» en estos grupos (Russell y Hill, op.cit.,
p-326; —ver también Hulburt, Happé y Frith, 1994).

Hasta ahora, no se han estudiado empiricamente todavia de forma directa, que
sepamos, factores que serian de interés para el estudio de la funcion de autorregulacion
y su desarrollo en personas con SA y AAF, tales como la mediacion del lenguaje o habla
privada durante la resolucion de tareas de planificacion y la solucion de problemas
complejos. Sin embargo, Bishop (c.e. en Rinehart y cols., 2006, p.81) ha obtenido evidencia
reciente mostrando que los déficits inhibitorios y otros déficits ejecutivos pueden estar
relacionados con las habilidades verbales reducidas tanto en los grupos con TGD como
con otras condiciones del desarrollo, lo que vuelve a sugerir la estrecha interdependencia
funcional de las capacidades alteradas/preservadas en las personas con SAy AAF y la
necesidad de realizar estudios experimentales dirigidos a clarificar estas interrelaciones
(y no sélo a valorar su presencia/ausencia en cada uno de estos grupos).

Para terminar, mencionaremos un estudio exhaustivo y muy reciente de Verté y cols.
(2006 b), en el que se compard el rendimiento de grupos de nifios con SA, Trastorno Autista
y Trastorno Generalizado del Desarrollo No Especificado de alto nivel de funcionamiento,
y sin alteraciones del desarrollo en una amplia bateria de pruebas tanto ejecutivas como
no ejecutivas.

Los resultados obtenidos permitieron a los autores comprobar que: 1) los tres grupos
clinicos evaluados presentaban déficits significativos de funcidén ejecutiva, en todos los
componentes explorados, en los tres grupos con TGD, lo que abunda en la idea de que
el déficit o trastorno ejecutivo desempefia un rol importante en la explicacién funcional
de todas las formas de autismo (también en el de alto funcionamiento); 2) apenas habia
diferencias entre los grupos con TGD, lo que pone de manifiesto que las medidas ejecutivas
tampoco validan las actuales categorias clinicas en este espectro; 3) se daba una correlacion
moderada entre las medidas ejecutivas y algunas medidas de la sintomatologia clinica, lo
que sugiere que el trastorno ejecutivo puede ayudar a explicar algunos aspectos del patrén
conductual caracteristico de los TEA pero no de forma tnica; y (4) algunos de los déficits
ejecutivos (p.¢j., los déficits de planificacion y de generatividad) aparecian estadisticamente
relacionados con los déficits de atencidn y la hiperactividad/impulsividad, lo que permite
considerar que los déficits ejecutivos podrian considerarse como déficits «primarios» para
explicar algunos de los sintomas autistas, aunque a su vez podrian considerarse como
«secundarios» respecto a otros déficits mas basicos (p.ej., los atencionales —ver, en este
sentido, Gruber y Geschke, 2004).
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Capitulo 3
SINTESIS E IMPLICACIONES
GENERALES DE LOS DATOS

INTRODUCCION

Los estudios y propuestas de investigacidn presentados en los capitulos previos
buscaban objetivar el SA a fin de comprender mejor qué implica esta condicion para el
desarrollo y el funcionamiento psicoldgico de las personas. Observando sus conductas
espontaneas, valorando sus respuestas en distintas pruebas (tests psicométricos y
neuropsicologicos, tareas experimentales, registros psicofisiolégicos y de neuroimagen)
y comparando sus datos con los de otros grupos, los estudios han podido identificar las
caracteristicas clinicas y neuropsicoldgicas que aparecen asociadas a esta condicion de
un modo estadisticamente significativo (esto es, no anecdotico o casual).

La evidencia revisada ha confirmado, en primer lugar, que las personas con SA
presentan patrones de funcionamiento (tanto en situaciones naturales, como durante la
realizacion de las diversas pruebas) que presentan numerosas semejanzas con los de las
personas con otros TGD «de alto nivel de funcionamienton, s decir, sin retraso intelectual
asociado. Las semejanzas que han quedado demostradas por las investigaciones se refieren
tanto a aspectos clinicos como funcionales y se resumen respectivamente en las Tablas
1yll

La amplitud de las semejar{zas anteriores avala la actual interpretacion del SA como
una forma de TGD (OMS, 1992; APA, 2002). Sin embargo, al analizar los datos a fondo,
se pueden apreciar también ciertas diferencias entre los grupos (ver resumen en la Tabla
I11). Aunque no se puede descartar que algunas de estas diferencias estén provocadas por
la propia metodologia de los estudios (p.ej., la equiparacion inadecuada de los grupos en
variables tedricamente tan importantes como el nivel intelectual global y/o el nivel de
competencia verbal), no parece muy probable que los problemas metodologicos expliguen
por si mismos los resultados.
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Tabla 1. Semejanzas clinicas comprobadas por los estudios entre las personas
con SA y otros TGD sin retraso mental asociado («alto nivel de funcionamiento»).

- Dificultades para comprender las emociones y las intenciones de los demas.

- Dificultades para interpretar la conducta no verbal.

- Deseo de hacer y tener amigos, pero poca capacidad para establecer y mantener estas relaciones.
- Ingenuidad social.

- Inhabilidad para la adaptacién flexible a los cambios (rigidez cognitiva y comportamental).

- Intereses limitados, conductas y preocupaciones inusuales.

- Adherencia rigida a las normas (en las actividades de la vida cotidiana, los juegos, etc.).

- Prosodia peculiar y poco congruente con el contenido de la emision.

- Lenguaje escasamente «social» (no respeto a los turnos de habla en la conversacion, tangencialidad, y
otros).

- Discrepancia marcada entre el nivel de las habilidades adaptativas y los niveles de competencia
intelectual y verbal (inferior el primero).

- Estilos de temperamento y personalidad probleméticos (con significacién clinica), en muchos casos.
- Dificultades para llevar una vida independiente en la edad adulta.
- Autoconcepto bajo. Infelicidad y disforia frecuentes (a partir de la adolescencia).

- Escaso control de los impulsos, inadecuada modulacion de la ansiedad, y otros problemas asociados
(del aprendizaje, la conducta y/o psiquiatricos).

- Familiares con fenotipo autista ampliado y/u con otros trastornos clinicos o del desarrollo.

Tabla I1. Semejanzas funcionales comprobadas por los estudios entre las personas con SA y
otros TGD sin retraso mental asociado («alto nivel de funcionamiento»).

- En los tests psicométricos de inteligencia,
3O Importantes diferencias individuales en cuanto a las puntuaciones de CI total.

O Buenas puntuaciones en los subtests que evaluan el «conocimiento verbal cristalizado» (p.ej.,
Vocabulario e Informacion de las pruebas Wechsler), y también en los que implican una fuerte
mediacién verbal (Semejanzas).

0 Bajas puntuaciones en los tests que evaluan la comprension social (subtest de Comprension ¢
Historietas del Wechsler).

- En los tests estandarizados de lenguaje,
O Puntuaciones mas altas en los tests de vocabulario y gramaticales que en los pragméticos.
O Retrasos y errores morfosintacticos significativos en muchos casos.
- En los tests neuropsicologicos
O Tendencia a la copia de dibujos «detalle a detalle», sin una estrategia o plan global del dibujo;
perseveraciones.
O Peor rendimiento en el reconocimiento de caras que de palabras.
O Rendimiento bajo en las pruebas de planificacion y de cambio de criterio, que parecen acentuarse
con las tareas mas complejas y con la edad.
- Diferencias individuales importantes en los umbrales de activacion y reactividad (estados tanto de hipo
como de hiperreactividad).
- Respuesta cerebral atipica al realizar tareas tanto en la modalidad auditiva con en la visual (respuesta
anormalmente intensa y/o que afecta a regiones inesperadas, o ausencia de activacion de las dreas o
regiones corticales que se activan normalmente).
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- En el ambito de los mecanismos de la atencion,
O Respuestas de orientacion y alerta atipicas o mas lentas que lo habitual.
O Problemas para inhibir la respuesta ante estimulos prepotentes pero irrelevantes para la tarea.
O Dificultades para el cambio atencional estratégico (mirada voluntaria).
- Problemas para la comprensién de emociones complejas (p.ej., sorpresa, vergiienza, interés,
desprecio).
- Problemas de motricidad gruesa y/o fina en muchos casos, pero muchas diferencias individuales.

- Buena percepcion de los detalles (tanto a nivel auditivo como visual). Sesgo aparente hacia el
procesamiento local versus global, al menos en la modalidad visual.

- En el ambito de los sistemas y procesos de Ja memoria,

O Funcionamiento aparentemente preservado del Sistema de Representacion Perceptiva: buen
reconocimiento de los objetos y palabras, mas problemas para reconocer caras.

O Posibles dificultades de Memoria procedimental (aprendizaje de habilidades).

0 Capacidad de almacenamiento (amplitud de la memoria) normal, tanto en la modalidad verbal
como visual. Rendimiento bajo en las tareas de memoria operativa que exigen manipular la
informacién y no s6lo aimacenarla (al menos en la modalidad verbal ~p.ej., subtest de Digitos
Inversos versus Directos del Wechsler).

0O Memoria seméntica sin dificultades en cuanto al conocimiento y recuperacion del significado de
palabras e items individuales, pero redes semanticas pobres (poco interconectadas).

O Buen rendimiento en las tareas de reconocimiento y recuerdo que evalian la Memoria episodica
(a corto plazo). En estudios con el paradigma DRM, pocas memorias falsas y mds intrusiones no
criticas que los grupos de comparacion, que sugieren una baja sensibilidad a la estructura asociativa
interna de las Jistas.

O Memoria autobiografica deficitaria.

O Ausencia del efecto de los «niveles de codificacion» en la recuperacion. Estrategias espontaneas
de repaso.

O Dificultades para el aprendizaje implicito, que se suelen compensar con estrategias y procesos
explicitos de tipo verbal.

- Dificultades para derivar inferencias mentalistas (mas sobre los estados de creencia que de deseo),
especialmente en situaciones y tareas poco estructuradas (p.ej., las situaciones naturales de interaccion
social).

- Dificultades para integrar informacion de diferentes fuentes al percibir e interpretar estimulos
complejos.

- Capacidad para realizar conductas espontaneas de atencién conjunta (p.ej., sefialar), y para emitir
sefiales de feedback (p.ej, sonreir, mover la cabeza, etc.) ante lo que dice el interlocutor.

- Uso atipico de las miradas que preceden a la realizacién de los gestos comunicativos, que sugiere un
posible desconocimiento del valor regulador de la mirada para la comunicacion.

- En el lenguaje,
O Errores de pronunciacién y en el uso «lingiiistico» de la prosodia, en muchos casos.

0O Uso muy limitado de los verbos mentales epistémicos («saber», «creer», etc.), pero no de los
verbos de percepcidn, deseo y emocién.

O Oraciones y narraciones espontdneas mas cortas de lo esperable para la edad, pero capacidad para
emplear mecanismos discursivos complejos.

O Desajustes pragmaticos frecuentes en ¢l habla esponténea, pero buena capacidad gencral para
ofrecer respuestas adecuadas al interlocutor.

O Capacidad para hacer chistes y bromas espontédneas (aunque basados en estrategias inmaduras o
mads propias de personas de menos edad).

O Potencial para mejorar las habilidades pragmaticas con el entrenamiento.
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O Dificultades para comprender todas las formas de lenguaje no literal (bromas, metaforas, ironias,
etc.), y para derivar las inferencias necesarias para comprender textos complejos.

- Socialmente,
0 Realizan eficientemente procesos de comparacion y atribucién social, pero su comportamiento se
ajusta menos a las normas.
O Los padres y los iguales les ofrecen muchas oportunidades para interactuar (espontaneamente, les
hacen muchas preguntas y peticiones, les dirigen muchos comentarios, gestos de peticién y de duda,
etc.).
O Su capacidad para hacer amigos depende de los mismos factores que la de los demas
(expresividad y motivacion social, disponibilidad de los otros, proximidad de vivienda e intereses,
apoyo de los padres y profesores).
O Son objeto frecuente de bullying, pero son menos «agresores» que la media de sus compaiieros y
tienen menos conciencia de ser «victimas». Cuentan mas lo que les pasa a los adultos.

- Capacidad limitada para generar respuestas, tanto originales como conocidas.

- Capacidad preservada pero limitada para monitorizar la propia accidn («autoconciencia»).

Tabla 111, Diferencias clinicas y funcionales comprobadas por los estudios entre las personas
con SA y otros TGD «de alto nivel de funcionamiento».

Diferencias en el plano clinico
- Mayor interés en la interaccién, mayor reciprocidad social y establecimiento de maés relaciones
sociales con iguales en las personas con SA.

- Estilo de interacci6n social espontdnea mas «activo pero extrafion (versus «pasivon o «solitario») en
SA.

- Més conciencia de inhabilidad social en SA, que puede producir ansiedad o depresion.
- Mejor competencia verbal general en SA.
- Problemas prosddicos mas marcados en AAF.

- Mejores logros en el SA cuanto al desarrolio de habilidades de autocuidado, interaccion social y
necesidad de aulas educativas especiales durante la etapa escolar. Mejores logros académicos.

- Primeros signos clinicos de alteracion més tardios en SA.

- En SA, preocupacion mas temprana de los padres por las conductas inusuales y 1a excesiva reactividad
ante los estimulos, que por problemas sociales o de lenguaje.

- Menor valor predictor del nivel de lenguaje adquirido a los 4-6 afios respecto al desarrollo social y
comunicativo posterior, en SA que en AAF.

- Mas trastornos psiquiétricos comdrbidos de los estados de 4nimo (ansiedad, depresién, etc.) en SA,
especialmente a partir de la adolescencia. Mas casos con suspicacia, distorsiones cognitivas y/o rasgos
psicopéticos en SA.

- Mayor incidencia de fenotipo autista ampliado en familiares en SA.

Diferencias en el plano funcional

- Més casos en SA con CI muy altos en los tests estandarizados de inteligencia.

- Mas casos en SA con discrepancia significativa entre las puntuaciones de la Escala Verbal y
Manipulativa (12 puntos 6 mas a favor de una u otra escala).

- Peor atencién sostenida en SA.
- Diferencias en el patrén de las respuestas de inhibicién observadas en algunas tareas.
- Més problemas en AAF para comprender las emociones bésicas (p.ej., alegria, tristeza, miedo).
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- SA més competentes en pruebas que evaliian empatia ¢ inferencias mentalistas (posiblemente, por su
més eficiente empleo de estrategias de compensacién verbal).

- Diferencias en las tareas de planificacién motriz, con preparacion atipica de los movimientos en SA
versus falta de anticipacion previa a la realizacion del acto motor en AAF.

- En tareas que exigen integrar informacion verbal y no verbal, rendimiento mas eficiente en SA.

- Mas conductas esponténeas de inicio, respuesta y disfrute de la interaccion social en SA que AAF
durante la infancia, aunque las diferencias parecen diluirse con la edad.

- Menos capacidad para generar soluciones nuevas a problemas en AAF que en SA.

Las semejanzas y diferencias identificadas por los diversos trabajos de investigacion
tienen implicaciones claras en relacidn con cuestiones tan diversas como: 1) la
caracterizacion del SA y la controversia sobre la conveniencia de su diferenciacion respecto
a otros TGD; 2) la evaluacion diagnoéstica de las personas con SA; 3) la orientacion y
organizacidn general de la intervencion y los servicios; 4) las explicaciones etioldgicas,
y 5) otras cuestiones. El objetivo de este capitulo sera comentar brevemente estas
implicaciones.

1. IMPLICACIONES GENERALES DE LOS DATOS PARA LA
CARACTERIZACION DELSAY SUPOSIBLE DIFERENCIACION
DE OTROS TIPOS DE AUTISMO/TGD

El conjunto de los datos revisados en los capitulos anteriores nos permite aportar una
opinién empiricamente fundada en relacion con la controversia sobre la identidad (o no)
del SA con otros cuadros de TGD y alto nivel de funcionamiento, y sobre la conveniencia
(o no) de mantener etiquetas diferentes para estos cuadros. La opinion a la que nos abocan
los datos se podria resumir diciendo que las diferencias observadas en los estudios se
pueden considerar como relevantes o no, a efectos tedricos y/o profesionales, dependiendo
de la perspectiva e intereses con que se enjuicien.

e Desdeel punto de vista de la intervencion y los servicios, los resultados obtenidos
por los estudios avalan la interpretacion original de Wing que considera que las personas
con SA tienen capacidades y dificultades cualitativamente similares a las de otras personas
con TGD y-que por ello se pueden beneficiar de los mismos tipos de apoyos y servicios que
éstos. Los resultados, asi, confirman la utilidad de vincular conceptual y profesionaimente
las necesidades de las personas con SA y con autismo (sobre todo, con AAF), y las
posibles respuestas a las mismas, mientras que las diferencias clinicas y neuropsicologicas
comprobadas no parecen justificar ninguna divergencia esencial en cuanto a la orientacién
general de los tratamientos y el disefio de los apoyos. La organizacion de programas y
servicios dirigidos a personas con SA, separados de los dirigidos a personas con otros
TGD de alto funcionamiento, pues, no se veria respaldada por los datos (volveremos a
esta cuestion mas adelante).

e Desde el punto de vista nosoldgico, la actual diferenciacion diagnostica entre
el SA 'y los otros TEA no se ve respaldada por los datos para el caso de las personas sin
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retraso mental grave asociado. Sin embargo, los datos ponen de manifiesto las enormes
diferencias individuales existentes entre los individuos de estos grupos; por etilo,
demuestran rotundamente no solo la necesidad de diferenciar el autismo de alto versus
de bajo funcionamiento, sino también la necesidad de diferenciar subtipos clinicos y/o
funcionales dentro de ese segmento del «espectro autista» que incluye a los individuos con
mas altas capacidades. Las investigaciones futuras deberian facilitar, tanto la identificacion
de subtipos / subfenotipos nosolégicamente mas validos en ese extremo superior o
mas capacidad del «continuo o espectro autista», como la discusion racional sobre la
conveniencia 0 no de mantener la denominacion actual de «SA» para alguno de estos
subtipos. Es poco probable, sin embargo, que estos subtipos no se solapen parcialmente
entre si (ver, en este sentido, Wing, 2000).

o Enrelacion con la caracterizacion general del SA,

- Los resultados de las investigaciones confirman que la etiqueta SA se puede asociar
tanto con un patrén de comportamiento caracteristico, como con un cierto patron funcional
(neuropsicoldgico). Este patron, no obstante, no es facil de diferenciar del que muestran
los individuos y grupos con AAF y con otros cuadros. Quiza, como observan Green y cols.
(2002), se puede concluir de los resuitados de los estudios realizados hasta la fecha que
la posible «coherencia» del SA (es decir, lo que justificaria que se lo considerara como
un trastorno o condicion «diferente» de las otras formas de TGD/AAF) no radica, segun
la evidencia disponible, ni en el nivel de los sintomas clinicos ni en el de los mecanismos
neuropsicologicos. Sin embargo, son muchos ain los mecanismos funcionales que no se
han estudiado con estos grupos, muchos los paradigmas de investigacion empirica que
no han sido aplicados ain, y muchas las medidas (mas sensibles que las empleadas hasta
ahora) que tendrian que utilizarse antes de poder concluir, de manera categorica, que la
coherencia del SA (y, por extension, su posible diferenciacion de otros grupos con autismo
sin retraso mental asociado) no se puede establecer en estos planos (y si, quiza, en otros
niveles -p.ej., un nivel neurofisiologico).

Los estudios revisados en este volumen, ademas, demuestran que cuanto mas
molares son los constructos y medidas de los estudios (como es el caso de los estudios
psicométricos y los basados en tests neuropsicoldgicos disefiados originalmente con fines
clinicos), menor es su sensibilidad para captar las posibles peculiaridades funcionales
de las personas con SA, y para diferenciarlas de los grupos con otras condiciones. Por
el contrario, cuando se emplean tareas experimentales basadas en modelos funcionales
detallados y que establecen distinciones sutiles entre los distintos componentes de los
procesos, se observan diferencias entre los grupos.

- Aunque las semejanzas y diferencias que se han documentado empiricamente hasta la
fecha componen un mosaico muy fragmentario e incompleto aun, la evidencia disponible
resulta congruente con la hipétesis general (expresada, por ejemplo, por Szatmari, 2000)
de que el SA y las otras formas de autismo podrian constituir condiciones distintas que
comparten a vulnerabilidad de ciertas capacidades a la agresion genética y ambiental en
un particular periodo del desarrollo. Estas condiciones implican trayectorias evolutivas
que se solapan en multiples aspectos clinicos y funcionales (1o que sugiere un proceso
patogenético comun), pero muestran también diferencias (mas claras en la primera
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infancia que a partir de la adolescencia). Identificar los factores y las dimensiones que
pueden aportar una caracterizacion diferencial (descriptiva y explicativa) requiere un giro
radical en cuanto al planteamiento tedrico y las metodologias empleadas hasta ahora en
las investigaciones.

- Respecto a la consideracion del SA como una condicion que implica un funcionamiento
«diferente» al de la mayoria de la poblacion, pero no necesariamente «deficiente», los
estudios revisados en este volumen, y nuestros propios resultados de investigacion,
evidencian que el funcionamiento de las personas con SA, tanto en situaciones naturales
como experimentales, refleja a la vez habilidades dentro y aun por encima de la media,
patrones atipicos de respuesta, y, también, algunos déficits.

Por tanto, dependiendo del sesgo disciplinar y ¢l enfoque de cada autor (clinico,
educativo o investigador), de su posicién epistemologica de partida (nomotética versus
idiografica), y/o de su modelo sobre la discapacidad (médico versus social), este conjunto
de caracteristicas y de problemas sera preferentemente valorado o interpretado como un
estilo de funcionamiento peculiar que determina que las personas puedan requerir apoyos,
o, por el contrario, como la expresion en la conducta de un trastorno que comporta para
las personas problemas, dificultades o limitaciones mas graves o incapacitantes que los de
la mayoria de la poblacion, y que determinan que fengan que recibir apoyos (una version
sofisticada, si se prefiere, de la vieja confrontacion entre quienes prefieren ver la botella
media llena y los que la ven como media vacia).

Las consideraciones anteriores nos llevan en cualquier caso a recordar que una u otra
vision se pueden interpretar no s6lo como un reflejo de la adopcion (versus el rechazo)
de una perspectiva «medicalizada» sobre el SA, sino sesgos e intereses estratégicos de
otras clases, toda vez que a) en el ambito de la salud mental, y también en otros &mbitos,
los objetivos y programas de la intervencion se fijan individualmente en funcion de los
resultados de la evaluacidn a las personas, no en funcién de las etiquetas diagnosticas per
se; b) en el contexto psiquiatrico, el concepto de «trastorno» solo se aplica a un patron
comportamental o psicoldgico cuando éste «aparece asociado a un malestar ... una
discapacidad ... o un riesgo significativamente aumentado de sufrir dolor, discapacidad
o pérdida de libertad» (APA, 2002, p. XXIX de la ed. cast.); c) los diagnosticos clinicos
actuales, por tanto, «no conlleva[n] implicaciones [0 presuposiciones especificas] que
tengan que ver con las causas del trastorno mental o con el deterioro asociado» (ibidem,
p.XXX1); d) las entidades recogidas en los sistemas de clasificacion diagndstica como el
DSM-1V y el CIE-10 son sindromes que se definen tan s6lo conductualmente, y por tanto
no se pueden considerar como «entidades morbidas», «enfermedades» o «patologias» con
validez nosologica demostrada (ver Kupfer, First y Regier, 2004).

A tenor de estas consideraciones, por tanto, y como ya se destacd en el Capitulo 1,
entendemos que tan inadecuado resulta «medicalizar» el SA (limitando su caracterizacion
a la de un trastorno que provoca ciertos sintomas conductuales observables), como
«minimizar» la importancia de las dificultades, problemas y necesidades de las personas
con esta condicion (asimilandola a un estilo de comportamiento o de funcionamiento
cognitivo simplemente excéntrico o peculiar). Una nueva definicion del SA que
progresivamente incorpore los elementos o rasgos funcionales (neuropsicoldgicos)
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derivados de las investigaciones podria representar la alternativa més sensata frente a
esta aparente (y estéril) polarizacion,

2. IMPLICACIONES GENERALES PARA LA EVALUACION
DIAGNOSTICA

La evidencia revisada en los capitulos anteriores demuestra también con claridad
que las personas con SA, al igual que las personas con otros TGD, presentan un perfil
clinico y de funcionamiento muy desigual, con «picos» de habilidades, pero también
«valles» o déficits marcados. Los datos confirman, por consiguiente, que se requiere una
evaluacién comprensiva de ese perfil, en el marco de procesos diagnosticos orientados a
la intervencion, a cargo de equipos expertos de caracter interdisciplinar. Esta evaluacion
deberia incluir, como han observado, entre otros, Martin Borreguero (2004), Klin y cols.
(2000) y Klin, McPartland y Volkmar (2005), un historial clinico y evolutivo detallado,
y una evaluacién formal de las capacidades y déficits psicologicos y comunicativos que
permitan el diagnéstico diferencial. Dependiendo de los casos, se necesitaran, ademas,
evaluaciones especificas en torno a los posibles problemas de conducta, lenguaje y
psicomotricidad, exploraciones neurologicas y psiquiatricas (incluida la comprobacion de
posibles trastornos comorbidos), estudios de 1a respuesta a los psicofarmacos, orientacién
escolar y vocacional.

El proceso diagndstico, por otra parte, no se debe agotar en el juicio clinico aunque
éste constituya uno de sus principales objetivos. El juicio clinico (es decir, el informe
formal mediante el que un especialista acreditado afirma que un determinado individuo
presenta un SA) es un requisito necesario en muchos paises (como Espafia) para que las
administraciones reconozcan las especiales necesidades de atencion de ciertos individuos
y les provea de recursos asistenciales; sin embargo, el proceso diagndstico incluye mucho
mas y, como observan Volkmar y Klin (2005),

«Debe proporcionar la descripcion mas completa posible del nifio o el adulto como una persona global, incluir
una explicacion histérica sobre los origenes de las dificultades y sus cambios a lo largo del tiempo, ¢ incluir
otros datos relevantes sobre el desarrollo del individuo, su trayectoria vital y su situacién social. El proceso
diagnéstico debe subrayar las dreas de competencia, asi como las dificultades y los sintomas; recoger los modos
en que el individuo se adapta, los tratamientos previos, los recursos disponibles y todos los otros datos que puedan
facilitar una comprensién mas completa del individuo y de sus problemas. También, el proceso diagnéstico
puede sugerir o identificar los factores bioldgicos, psicolégicos y sociales que pueden poner al individuo en
riesgo, llevarle al trastorno, cambiar su severidad, o modificar los sintomas y su evolucién. El resultado del
proceso diagndstico debe ser una formulacion rica [en detalles], una explicacidn que ha de elaborarse [teniendo
en cuenta] los nuevos conocimientos, y que debe contemplar la respuesta del individuo a la intervencion. No
cabe dejar de enfatizar que aunque la etiqueta o etiquetas diagndsticas proporcionan informacion importante
y atil, no sustituyen la comprension completa y detallada de las fortalezas, las debilidades y las circunstancias
vitales del individuo.» (op.cit., pp.10-11).

Los resultados de los estudios presentados en este volumen, y los obtenidos en el marco
de nuestro propio estudio, nos llevan por ultimo a llamar la atencion sobre el hecho de que
los resultados obtenidos en las valoraciones diagnésticas siempre estan condicionados por
la estructura, materiales e instrucciones especificos de las propias pruebas de evaluacion.
El catdlogo de pruebas de evaluacion (clinica y funcional) de que disponen hoy dia los
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profesionales que deben desarrollar su labor en espafiol, o en alguna de las lenguas oficiales
de nuestro pais, es todavia exiguo en relacion con el que se requeriria para una evaluacion
adecuada y comprensiva de las personas con (posible) SA o AAF.

La evaluacion diagnoéstica de los casos con posible SA/AAF exige de los profesionales
el empleo de instrumentos y versiones de pruebas distintos de los que emplean
habitualmente en la evaluacion de los otros casos con TGD. Entre estos instrumentos
y pruebas, vemos conveniente destacar el empleo de tests de lenguaje que exploren
habilidades morfosintacticas avanzadas —como el BLOC~, tests de habilidades mentalistas
sutiles, basados en tareas analogas a los problemas y situaciones cotidianos, y no limitados
a las versiones clasicas de las tareas de creencia falsa (como la conocida «tarea de las
canicasy); versiones mas largas y/o mas complejas de las pruebas clasicas de funcion
ejecutiva —como la torre de Hanoi, el WSCT, o las pruebas de fluidez verbal—, versiones de
dificultad incrementada de los tests convencionales de atencion sostenida —como el CPT—,
tests estandarizados para la evaluacién del temperamento y la personalidad, y otras.

El analisis objetivo del alcance, condiciones de aplicacion y validez de las distintas
pruebas y versiones disponibles en espariol, al igual que los criterios que podrian orientar
al profesional a la hora de disefiar sus protocolos de evaluacion para todos los casos con
TEA, estan siendo acometidos por la Asociacion Espafiola de Profesionales del Autismo
(AETAPI), aunque esta tarea no ha hecho sino comenzar. La evaluacién diagndstica
del SA, vy de las capacidades y déficits de las personas con este sindrome, requeriria, en
realidad, bases mas amplias y compartidas de informacién y de formacion, y alianzas
institucionales estratégicas y estables que involucren a las organizaciones responsables
de los servicios, los profesionales y la universidad.

3. IMPLICACIONES GENERALES PARA LA INTERVENCION
Y LA ATENCION A LAS PERSONAS CON SA Y AAF

El conjunto de observaciones (tanto clinicas como experimentales) recogidas en
este volumen obliga a destacar la necesidad de adoptar modelos de intervenciéon que
contemplen, no sélo los sintomas y déficits clinicos, sino también las capacidades, intereses
y estilo de aprendizaje de los individuos, y las condiciones de su entorno (familiar,
educativo, laboral, etc.).

Hans Asperger y Lorna Wing, pese a discrepar en algunos aspectos sustantivos de
la interpretacion nosolodgica de esta condicidn, coincidieron en abogar por un enfoque
educativo de intervencion que posibilite la total inclusion social, al afirmar que sus
pacientes (y, por extension, todas las personas con SA) «deben recibir un tratamiento
educativo excepcional, que tome en consideracion sus especiales dificultades» (Asperger,
1944, p.37 de la edicion inglesa). Por eso, el enfoque recomendado para el tratamiento de
las personas con SA, al igual que para con otras personas con TGD, es un enfoque educativo
centrado en el desarrollo de recursos practicos que ayuden a mejorar «las habilidades
sociales y comunicativas de estas personas», a «ensefiarles las habilidades necesarias
para la adaptacion social, el aprendizaje, la autorregulacion y el éxito profesional», y a
«modificar los contextos o entornos [en que se desenvuelven] para que aporten el maximo
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apoyo [posible] a los estilos de aprendizaje y comportamiento de estas personasy (Klin,
McPartland y Volkmar, op.cit.).

Dentro de esa estrategia global, se ha de prestar atencion al hecho de que las personas
con SA precisan, con mayor frecuencia que las personas con otros TGD, programas
clinicos de intervencion (como tratamientos farmacoldgicos y terapias psicologicas de
orientacion cognitivo-conductual) orientados a minimizar la severidad de algunos sintomas,
los problemas de conducta y/o derivados de los trastornos psiquiatricos asociados. El
disefio y desarrollo de estos programas debe tener muy en cuenta las peculiaridades de
estos individuos, lo que puede afectar a aspectos tan variados como la eficacia en estos
grupos de algunas técnicas psicoterapéuticas convencionales (que asumen capacidades
metarrepresentacionales, de imaginacion y de empatia que la mayoria de estos individuos
no posee) y las garantias de adhesion al tratamiento y su control por los propios afectados,
que requieren, entre otras, habilidades ejecutivas de planificacion, supervision de la propia
conducta, etc. (es muy interesante, a este respecto, el trabajo de Atwood, 2001).

Por Gltimo, el acuerdo es general, también, en relacion con la idea de que los programas
mas eficaces en el tratamiento de los nifios y jovenes con SA son aquéllos «que estan
basados en el conocimiento del autismo, son realistas, y se plantean objetivos a largo plazo»
(Gillberg, 1998, p.105). Los tratamientos mas eficaces, ademas, son demostradamente
aquéllos que estan individualizados, aprovechan los intereses y «estilo de aprendizaje/
pensamiento» de los individuos, y cuentan con el apoyo y la cooperacion de los familiares
(ver también Klin y Volkmar, 2000).

En esta pasada década, han emergido con fuerza modelos integrales como el modelo de
Calidad de Vida o a Planificacion Centrada en la Persona, que permiten enmarcar y dar
sentido al conjunto de intervenciones dirigidas a cada individuo, y que han provocado una
auténtica revolucion conceptual en el &mbito de la atencidn a las personas con TGD y con
otras formas de discapacidad. La aplicacion efectiva de estos modelos en el ambito de la
atencion y la intervencion de las personas con SA/AAF plantea algunas exigencias nuevas
(que hay todavia que objetivar) por comparacién con las que comporta, por ejemplo, la
atencién a las personas con autismo y discapacidad intelectual, debido, entre otras cosas,
al mejor nivel cognitivo y de lenguaje de las personas con SA/AAF, el mayor potencial de
autodeterminacion y asuncion del control sobre la propia vida, sus mayores expectativas
de progreso educativo, profesional y personal (incluida la posibilidad de crear sus propias
familias), el mas amplio abanico de personas, entornos y situaciones con que pueden tener
relacidn, y las distintas expectativas sociales que generan en «los otros».

A la vez, el marcado décalage que existe entre las exigencias/expectativas sociales
del entorno y la inhabilidad o discapacidad (social, comunicativa, ejecutiva, etc.) de las
personas con SA/AAF corre el riesgo de aumentar la «vulnerabilidad» social de estas
personas, pone en evidencia su «desproteccion» (en tanto cuanto «los otros» dan por hecho
que si tienen capacidad de autoproteccion) y/o favorece practicas de maltrato (bullying)
por los iguales que exigen de los cuidadores (familiares, terapeutas, educadores) una
atencion especial a fendmenos que, por razones obvias, no son tan frecuentes en nifios
con TEA y bajo nivel de funcionamiento.

La evidencia de una cierta especificidad de las personas con SA y AAF, siquiera en
cuanto a los entornos en que deben desenvolverse y a las expectativas que generan (de
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conducta, rendimiento —académico, laboral— y/o progresos), hace especialmente necesario
el analisis cuidadoso de las necesidades de este colectivo por entornos (familia, escuela,
trabajo, comunidad, servicios de salud...), y la revisioén de los objetivos y modelos de la
gestion de las distintas organizaciones responsables.

En la Tercera Parte de este volumen, se presentaran los resultados del Estudio de
Necesidades realizado por nuestro equipo, y se esbozaran algunas ideas para su discusion
y cobertura por las organizaciones y por la propia Administracion. Antes de pasar a ellos,
no obstante, queremos destacar la necesidad de evaluar con criterios objetivos y con
regularidad la eficacia y calidad de los programas y servicios dirigidos a las personas y
familias con SA/AAF, asi como las garantias de calidad de las miltiples guias practicas,
recomendaciones, estrategias y experiencias de intervencidon que, difundidas en muchos
casos via Internet, han surgido en los Gltimos afios para ir dando respuesta a las multiples
necesidades planteadas por este colectivo no cubiertas, de manera satisfactoria, por las
actuales entidades/organizaciones.

4. IMPLICACIONES ETIOLOGICAS

Los estudios que han comprobado directamente las relaciones funcionales entre
sintomas clinicos y procesos neuropsicoldgicos con personas con SA/AAF son muy
escasos. Por tanto, aunque actualmente estos estudios han confirmado algunas de estas
relaciones y sugieren que se desestimen otras (ver Tablas 1V y V), no se puede decir en
absoluto que las observaciones y sintomas clinicos mas comunmente asociados al SA
y las otras formas de AAF tengan una explicacion etiologica satisfactoria (al menos,
no en el primer nivel de las explicaciones etiologicas de las que hablaba Rapin, o nivel
neuropsicologico-conductal).

Los estudios confirman, por otro lado, que los sintomas y los procesos #o tienen
una relacion univoca entre si, sino que hay sintomas que se relacionan con més de un
proceso 0 mecanismo funcional, y hay procesos y mecanismos que parecen subyacer a
varios sintomas (Rapin, 1994). El distinto nivel de molaridad de las descripciones clinicas
y funcionales (mas molares las primeras, mas moleculares las segundas), contribuye
a esta falta de univocidad que, en cualquier caso, es un rasgo de los actuales modelos
neuropsicoldgicos y neurobioldgicos que tratan de explicar el comportamiento humano
en general (ver a este respecto Morton, 2004). '

Tabla IV. Variables clinicas y funcionales cuya relacion se ve apoyada por los estudios.

Variables clinicas Variables funcionales
- Severidad general de la sintométologia - Problemas para el aprendizaje implicito
- Torpeza motriz - Percepcion visuoespacial pobre
- Copia de dibujos sin una estrategia o plan global - Sesgo perceptivo hacia los detalles
- Estados de hiporreactividad - Respuestas de alerta y de orientacion lentas
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- Escasa comprension intuitiva del comportamiento
social de otras personas, especialmente en
situaciones naturales o poco estructuradas.

- Dificultades para el procesamiento y la
comprension de emociones y patrén atipico de
respuesta cerebral ante los estimulos emocionales.

- Dificultades para la integracién de la expresion
vocal y facial de la emocidn, y para el cambio
atencional.

- Dificultades para realizar inferencias mentalistas.
- Dificultades para el aprendizaje implicito.

- Impresién de inhabilidad social.

- Patrones de mirada voluntaria atipicos.

- Desajustes prosddicos y pragmaticos.

- Memoria autobiogréafica deficitaria.

- Uso limitado de verbos mentales epistémicos y
pocas referencias personales en la conversacion.
- Uso peculiar de las marcas discursivas de la
informacién «nueva-dada, los pronombres y otras
marcas anaféricas.

- Chistes y bromas «infantilesy» para la edad.

- Comportamiento social poco ajustado a las
normas.

- Dificultades de comprension verbal (lenguaje no
literal, textos complejos y algunas inferencias).

- Déficits de inferencia mentalista y en el
procesamiento de la emocién.

- Sesgo perceptivo hacia los detalles, y dificultades
para integrar la informacién verbal y no verbal.

- Redes seménticas empobrecidas y poco
interconectadas.

- Hipoconectividad de las areas de Broca y
Wernicke.

- Lenguaje «poco social» (pragmdtica mal ajustada
al contexto y el interlocutor).

- Déficits mentalistas.

- Déficits ejecutivos (planificacion, inhibicion,
cambio de criterio y generatividad).

- Dificultades para la integracién de la
informacion verbal y no verbal, y la generacién
de algunas clases de inferencias.

- Vocabulario adecuado e incluso superior para la
edad (pero vocabulario espontdneo inusual).

- Buena memoria seméntica para items aislados.
- Posible mediacién atipica de componentes

no lingiisticos (p.ej., imagineria visual) en la
recuperacion de la informacion verbal.

- Conciencia de incompetencia social, bajo
autoconcepto y ansiedad/depresion derivadas.

- Funcionamiento eficiente de los procesos de
comparacion y atribucién social.
- Capacidad de monitorizar la propia accion.

Tabla V. Variables clinicas y funcionales cuya relacion no ha quedado confirmada por los estudios.

Variables clinicasDD

Variables funcionales

- Evolucion de la sintomatologia

- ClI total

- Nivel de habilidades adaptativas

- Nivel de ClI total

- Problemas en la comprension de emociones

- Cl verbal

- Problemas para la comprension del lenguaje no
literal.

- Problemas prosddicos
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- Pensamientos delirantes o paranoicos. - ClI verbal

- Dificultades sociales - Coherencia central «débil»

- Déficits mentalistas

- Nivel de desarrollo del lenguaje

Saliéndonos ya del nivel de los sintomas individuales, procede decir que, hasta el
momento, apenas se han formulado hipotesis etiologicas sobre el SA en tanto que sindrome
conductual global, quiza por el efecto «contaminante» que ha tenido el debate nosologico
sobre el propio disefio de las investigaciones, la inestabilidad de los criterios diagnésticos
y de agrupacién de los participantes, o, simplemente, por la ausencia de explicaciones
etioldgicas satisfactorias sobre el autismo. Sin embargo, se han sugerido diversas hipdtesis
funcionales hasta la fecha. Estas hipotesis son todavia genéricas y, en su mayoria, no
difieren de las planteadas para la explicacion de los otros TGD.

Algunas hipétesis postulan la existencia de déficits o dificultades primarios en los
dominios especificos de la emocion y la mentalizacion (Baron-Cohen). Otras postulan
sesgos y problemas cognitivos, inespecificos de dominio, que afloran sobre todo en las
tareas que requieren procesar o integrar informacion compleja y/o multimodal (Minshew,
Happé). Un tercer grupo de hipdtesis postula dificultades ejecutivas (no cognitivas),
igualmente inespecificas, que afloran sobre todo en las tareas que exigen planificar,
generar respuestas o planes, y/o cambiar flexiblemente el criterio o la organizacién de
las respuestas en curso (Pennington, Rogers, Turner y otros). Por altimo, algunos autores
plantean la necesidad de apelar a varias de estas hip6tesis a la hora de explicar tanto
los aspectos alterados como los preservados que muestran las personas con SA (Frith,
Ozonoff'y otros)

En base a la evidencia revisada, nosotras compartimos la necesidad de postular
actualmente para el SA (y, mas en general, para los TGD) explicaciones de tipo
«multicausal» y no explicaciones «de déficit inico». A la vez, compartimos la necesidad
de realizar estudios dirigidos a clarificar las relaciones de «jerarquia funcional» entre
las distintas teorias y procesos, el posible alcance explicativo individual de cada factor
respecto a los distintos grupos de sintomas y rasgos clinicos, y la posible interaccion entre
varios de ellos (como han hecho, por ejemplo, Martin y McDonald, 2004, para intentar
explicar los déficits pragmaticos observados en las personas con SA). La explicacién del
SA exige adoptar modelos psicoldgicos y neuropsicoldgicos mas refinados, y paradigmas
de investigacion mejor justificados por las teorias, que permitan una comparacion precisa
con el denominado funcionamiento «neurotipico» o habitual. El conocimiento del SA
y su progreso dependen, en ltima instancia, de la amplitud del conocimiento sobre el
comportamiento y funcionamiento humanos en general.

5. OTRAS IMPLICACIONES DE LOS DATOS

Desde el punto de vista teorico y de la investigacion, el conjunto de datos revisados
demuestra la necesidad urgente de disefiar estudios empiricos orientados a identificar



90 Personas con Sindrome de Asperger

cuéles son los parametros o dimensiones que compondrian el continuo o espectro funcional
que pueda darle sentido al SA. Los datos que aporte la investigacidn, y las criticas que se
han hecho a sus actuales definiciones diagnosticas, podrian obligar, bien a modificar los
sintomas considerados criteriales para el diagnostico clinico y diferencial del SA, bien a
incluir otros parametros (neurocognitivos, evolutivos, de personalidad, etc.) en la definicién
clinica del SA, bien incluso a «situar» este sindrome, nosolégicamente hablando, en otro
grupo o espectro diferente al del autismo.

Por el momento, desde luego, no existe un minimo de evidencia que justifique un
cambio tan drastico como éste ultimo, pero una revision de los dos sistemas diagnosticos
que sirven actualmente de referencia se espera en breve. Hasta tanto esta revisién no se
produzca (y, hasta cierto punto, de manera independiente), las semejanzas y diferencias
encontradas entre el SAy los otros TEA de alto funcionamiento, y la propia heterogeneidad
de estas condiciones, ponen en evidencia la necesidad de «investigaciones sistematicas que
involucren todas las herramientas accesibles a la ciencia» para clarificar la naturaleza de
este trastorno, ¢ identificar los mecanismos que determinan la formacion y evolucion del
sindrome conductual y de sus variaciones fenotipicas mas comunes (Klin, McPartland y
Volkmar, 2005, p.88). Como ha observado Wing (2000, p.425), el estudio en profundidad
de las causas y las dimensiones que permitan explicar la variacion del espectro autista sera
sin duda «mas productivo que perseguir las diferencias entre el autismo y el SA».

Desde el punto de vista de los padres, los profesionales, las organizaciones y los
propios afectados, otro problema que parece urgente (al menos en nuestro pais) seria el de
clarificar si se comparte o no la razén primordial por la que Lorna Wing comenz6 a hablar
de SA, esto es, si se asume realmente que los individuos con SA tienen una alteracion
del desarrollo social, que les incapacita para afrontar, por si mismos y con eficacia, las
demandas de la vida cotidiana, y que les genera necesidades de apoyo especiales.

Dado que el lenguaje determina en parte lo que «conocemos» de la realidad y las
«actitudes» que sostenemos frente a ella (Whorf, 1956), las autoras de este volumen
entienden que conceptuar el SA como «un trastorno del espectro autista», como «un
trastorno de la relacion» o como «un caso extremo de la variabilidad normal» implica
manejar de facto visiones muy diferentes, y en muchos sentidos alternativas, sobre la
naturaleza de los problemas que tienen, y las necesidades de apoyo que deberian tener
cubiertas las personas con SA.

Estas visiones distintas estan, en la practica, influyendo fuertemente (aunque de manera
subrepticia) a la hora de decidir y de fijar politicas sobre asuntos esenciales tales como: (a)
la definicion del enfoque y los objetivos prioritarios de la intervencion (clinicos, educativos
y/o psicosociales); (b) la eleccidon de los contextos y servicios donde llevar a cabo la
intervencion (generales y/o especificos); (c) la eleccidn de los criterios o pardmetros de
valoracion de los programas y servicios (reduccion de los sintomas y problemas clinicos,
desarrollo de destrezas y competencias, y/o mejora de la calidad de vida); (d) la eleccién
de los «profesionales de referencia» (expertos versus sin experiencia en el &mbito de los
TGD), y (e) el discurso que se ofrece a las administraciones (y al propio colectivo de las
personas con SAy sus familiares). Estas visiones, ademas, influyen de manera igualmente
subrepticia en el modo en que se prefieren interpretar afirmaciones, como la expresada
hace poco por Uta Frith (2004, p.675), de que el SA «no es un trastorno esenciaimente
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diferente del autismo, sino una variante del autismo, ubicada en el extremo mas leve del
espectro de los trastornos autistas».

Por todo esto, no querriamos concluir esta Primera Parte sin destacar que, aunque la
revision y los datos presentados en los capitulos precedentes confirman que las personas
con SA son capaces de desarrollar competencias psicolégicas muy sofisticadas e incluso
excepcionales en ciertos dominios, esto no significa en absoluto que consideremos que
esta condicion resulte en si un trastorno «leven, ni que los individuos con este cuadro no
tengan necesidades importantes de atencion o de intervencion. Howlin (1998) ha insistido
en la idea de que «Aunque con frecuencia los sintomas del SA se describen como una
variante ‘leve’ del autismo, [estos sintomas] pueden ser tan omnipresentes y devastadores
como los de las personas [con autismo] menos capaces». Por tanto, como ya se sefialo, si
bien «algunos individuos con SA llevan vidas muy normales y muestran una adaptacion
[social} excelente, otros se manejan con dificultad y necesitan una supervision constante»
(Frith, 2004, p.675).

Klin y Volkmar (1997), en una «Guia para el tratamiento de nifios con SA» que
elaboraron por encargo de la Learning Disabilities Association of America, destacaban
que, por lo general, las autoridades que deciden la adscripcion de los casos a los servicios
no son conscientes de la extension y la gravedad de las dificultades asociadas al SA, por
lo cual la percepcion de cuales son las necesidades que requieren intervenciones de apoyo
es mas bien baja. Esta falta de sensibilidad ha hecho «invisibles», hasta hace poco, las
necesidades de las personas con SA 'y de sus familias, y el disefio de apoyos especialmente
orientado a cubrir estas necesidades. Que la cantidad y calidad de las prestaciones y
servicios existentes sean suficientes o las adecuadas, o que recibir este diagndstico esté
asegurando en este momento en nuestro pais el acceso de todas las personas con SA a
€508 apoyos, se valorara a continuacidn, en la Tercera Parte de este volumen.
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{, Cuantas personas puede haber en nuestro pais con SA? ;A qué edad se
diagnostican?
.Se puede facilitar la deteccion de estos casos y la provision rapida de apoyos?

El conocimiento preciso de la prevalencia de esta condicion, asi como su deteccion
y diagnoéstico tempranos, constituyen elementos fundamentales para la planificacion de
recursos por parte de las administraciones, y para el inicio, cuanto antes, de los tratamientos
y de la provision de los apoyos que requieren las personas. Estas dos cuestiones, sin
embargo, constituyen todavia hoy «asignaturas pendientes» dentro y fuera de nuestro
pais.

Los estudios epidemiologicos previos arrojan estimaciones dispares debido a sus
diferencias en aspectos metodoldgicos cruciales tales como el tamaiio de las poblaciones
rastreadas, los servicios y profesionales consultados para localizar los casos, y los propios
criterios diagnosticos adoptados.

Por otro lado, las propias caracteristicas clinicas y funcionales de las personas con
SA, y sobre todo la ausencia de problemas llamativos en los primeros 3 afios de la vida,
la ausencia de retraso intelectual, el hablante pedante o los intereses inusuales, dificultan
el reconocimiento temprano de los problemas de estos nifios.

En esta Segunda Parte, se revisaran evidencias y argumentos que ayudaran a entender
por qué es tan dificil hoy dia conocer con exactitud el nimero de personas con SAy AAF
que requeririan apoyos en nuestro pais, y cuando se estan detectando y diagnosticando.

En el Capitulo 4, se revisaran los estudios epidemiolégicos que ofrecen estimaciones
sobre la prevalencia del SA, los estudios sobre la edad a las que se diagnostican los
casos (en Espafia y en otros paises), y los instrumentos de deteccion del SA y el AAF
desarrollados hasta la fecha. Los estudios, como se vera, demuestran que: a) el numero de
casos ya diagnosticados de SA y AAF es muy inferior al que se deriva de las estimaciones
epidemiologicas; b) el diagnostico del SA es mucho mas tardio que el de las otras formas
de autismo, y, en muchos casos, no se produce hasta casi la vida adulta de las personas,
y ¢) los instrumentos desarrollados previamente para detectar el SA y el AAF tienen
limitaciones psicométricas importantes y, ademas, no estan disponibles en espafiol.
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En el Capitulo 5, se presentaran la Escala Auténoma para la Deteccion del Sindrome
de Asperger y el Autismo de Alto Funcionamiento desarrollada en el marco de este Proyecto
por Belinchon, Hernandez, Martos, Sotillo, Marquez y Olea en 2005, asi como su proceso
de baremacion. La Escala Autonoma es una prueba facil y rapida de cumplimentar
que busca facilitar la deteccién de personas con posible SA 0 AAF en contextos tanto
profesionales como no profesionales. La prueba puede ser rellenada por cualquier persona
familiarizada con el posible caso (padres, profesores, profesionales del ambito de la salud,
etc.) y aporta datos estadisticos sobre los que basar la decision de iniciar inmediatamente
0 no un proceso de valoracion profesional formal orientada tanto al diagnéstico clinico
del caso como a la determinacién de los apoyos necesarios para la persona.



Deteccion ' 97

Capitulo 4
ESTUDIOS PREVIOS SOBRE
PREVALENCIA Y DETECCION

1. ESTIMACIONES EPIDEMIOLOGICAS DERIVADAS DE LOS
ESTUDIOS PREVIOS

No existen muchos trabajos que aporten estimaciones epidemiologicas especificas
sobre el SA, y los que hay difieren considerablemente entre si. Por lo general, las
estimaciones proceden de estudios referidos al conjunto de los TGD/TEA; en algunos
trabajos, ademas, la denominacion «SA» se emplea de forma genérica, incluyendo, en
realidad, todos los casos con autismo y alto nivel de funcionamiento (es decir, sin retraso
mental asociado).

Gillberg y Gillberg (1988), por ejemplo, tras una primera revision de estudios previos
y un estudio de campo original realizado en Suecia, concluyeron que, entre los nifios de
7 afios de edad con inteligencia en el rango normal, las cifras mas conservadoras serian
de entre 10 y 26 nifios con SA por cada 10.000; a estas cifras, segin los autores, habria
que afiadir un 0,4/10.000 casos con SA y retraso mental leve.

En trabajos posteriores, este mismo equipo de investigadores ha aportado datos mas
altos. Asi, Ehlers y Gillberg (1993) evaluaron toda la poblacion escolar de un barrio de
Gotenburgo (Suecia) con edades comprendidas entre los 7 y los 16 afios (1.519 nifios en
total). A estos nifios se les pasé primero una prueba de cribado (el cuestionario ASSQ);
a aquéllos que obtuvieron en este cuestionario una puntuacion de 5 6 mas, se les realizo
una evaluacion diagnéstica completa, y ésta, finalmente, arrojé como resultado una
prevalencia de 3,6/1.000 nifios con SA, con una ratio nifio/nifia de 4 a 1. Por su parte,
Kadesjo, Gillberg y Hagberg (1999) estudiaron una nueva muestra de 826 nifios de 7 afios
de edad obteniendo esta vez una prevalencia para el SA de j48/10.000! casos.

En nuestro pais, un estudio de cribado realizado en Aragén por Frontera (2004),
en el que se utilizo también el cuestionario ASSQ a un total de 17.576 alumnos de la
ESOQ, identificé inicialmente 59 posibles alumnos con SA, lo que representa una tasa del
33,6/10.000, con una ratio hombre/mujer aproximada de 4/1 (47 varones, 12 mujeres).
Sin embargo, la proporcién de estos casos en la que se confirmd el diagndstico SA tras
una evaluacion diagnéstica formal resulté muy inferior.
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Revisiones y estudios mas recientes, que han sefialado las limitaciones metodoldgicas
de los trabajos de Gillberg, han ofrecido otras estimaciones, también variables, sobre la
prevalencia real del SA en la poblacion (general y/o escolar).

Asi, por ejemplo, Ozonoff, Dawson y McPartland (2002) hablan de entre un 0,2 y
un 0,5% (es decir, entre 20 y 50 individuos de cada 10.000). Fombonne (2005), tras una
revision exhaustiva de los estudios previos y tomando como referencia una tasa general de
autismo de 13/10.000 y una ratio conservadora de 5/1 entre las otras formas de autismo y
el SA, fija la tasa de prevalencia del SA en 2,6/10.000 casos, con una ratio hombre/mujer
de 5,5/1. Un estudio de campo mas reciente de este mismo autor (Fombonne, 2006), en
el que se evaluaron directamente cohortes compuestas por 27.749 nifios nacidos entre
1987 y 1998 en Montreal y Québec (Canada), ha arrojado una prevalencia de 10,1/10.000
de casos con SA.

Cuando se proyectan las estimaciones mas «conservadoras» al censo de la poblacién
oficial en el Estado espafiol de 2006, el nimero de casos «tedricos» con SA que se obtiene
en los distintos tramos de edad es el que se recoge en la Tabla 1. Las cifras por comunidades
auténomas se recogen en la Tabla 11. Sin embargo, cuando se hacen estudios de campo
sobre este particular, el nimero de casos ya diagnosticados en nuestro pais (casos «reales»)
es aun muy inferior.

Tabla 1. Estimacion de casos tedricos con SA en Espafia por tramos de edad (Fuente: INE).

Edad en afios | Sexo Poblacion en Ambos sexos | Sexo Casos tedricos con SA Total casos
2006 (prev. 2,6x10000) estimados
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Tabla 11. Estimacién de casos tedricos con SA por comunidades auténomas.
. 06 Casos tedricos con SA (prevalencia de
Poblacién a 1 de enero de 20 2,6/10000 y ratio de 5,5:1)
Varones Mujeres TOTAL Varones Mujeres TOTAL
Andalucia 3.936.871 3.998.203 | 7.935.074 1.745 318 2.063
Aragén 632.521 637406 | 1.269.927 279 51 330
Asturias 515.532 559.747 | 1.075.279 237 43 280
Baleares 494.439 491.894 986.333 217 39 256
Canarias 995.466 989.206 1.984.672 437 79 516
Cantabria 277.115 289.563 566.678 125 23 147
Castilla y Le6n 1.242.764 | 1.271.598 | 2.514.362 553 101 654
Castilla L.a Mancha 966.110 958.090 | 1.924.200 423 77 500
Cataluiia 3.515.102 | 3.568.516 | 7.083.618 1.558 284 1.842
Comunidad Valenciana 2.375.205 | 2.397.198 | 4.772.403 1.050 191 1.241
Extremadura 539.469 545.130 1.084.599 239 43 282
Galicia 1.332.176 | 1.432.074 | 2.764.250 608 111 719
Comunidad de Madrid 2.850.013 | 3.041.892 | 5.891.905 1.296 236 1.532
Murcia 692.102 670.444 | 1.362.546 300 55 354
Navarra 299.991 300.240 600.231 132 24 156
Pais Vasco 1.042.567 1.088.581 2.131.148 469 85 554
La Rioja 153.936 151.419 305.355 67 12 79
Ceuta y Melilla 72.545 70.161 142.706 31 6 37
TOTAL 21.933.924 | 22.461.362 | 44.395.286 9.765 1.778 11.543
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Asi, en el estudio de necesidades coordinado por Belinchén (2001), en el que se
revisaron los expedientes clinicos de todos los servicios diagnosticos especializados en
TEA de la Comunidad de Madrid, s6lo se identificaron 23 casos con SA sobre una muestra
total de 562 casos con diagndsticos de TGD/TEA, lo que representa el 4% de esta muestra
(1a estimacion de Fombonne hablaba, como se recordara, de 5 casos con autismo por cada
caso con SA, esto es, un 20% de casos con SA sobre la muestra total de casos TEA).

Un estudio del GETEA realizado entre 2003 y 2004, en el que se enviaron encuestas
a los socios de las distintas asociaciones de padres de nuestro pais pidiendo informacion
sobre el proceso diagnostico de su hijo/a y otras cuestiones, identifico 53 personas con SA
0 AAF (47 hombres y 6 mujeres) sobre una muestra total de 576 casos con diagndsticos
dentro de la categoria de TGD, lo que representa el 9,2% de la muestra total.

Un estudio de Saldafia y cols. (2004), en el que se identificaron los alumnos con
TGD/TEA escolarizados en centros educativos de la ciudad de Sevilla, registré 14 casos
con SA sobre una muestra total de 165 alumnos con TEA, lo que representa un 8,48%.

2. DETECCION ;TEMPRANA?

La deteccién diagndstica del SA y la derivacion de los casos a programas y servicios
especializados dista mucho de ser «tempranay, en Espafia y en otros paises. La demora
diagnoéstica, en el caso de estas personas, es muy superior a la de los otros grupos con
TGD, lo que exige planes de accion inmediatos (ver a este respecto las recomendaciones
de Hermandez y cols., 2005).

Asi, un estudio de Howlin y Moore (1997), que incluyé informacidn relativa a una
muestra total de 1.200 casos en el Reino Unido, revel6 una media en la edad de los
diagnosticos de SA cercana a los 11 afios. Sin embargo, la misma autora (Howlin, 2003),
estudiando a un grupo de adultos compuesto por 42 individuos con SA y 34 personas con
AAF, encontrd que los primeros signos de que algo no iba bien en el desarrollo de sus
hijos habian sido detectados por los padres a una media de edad de 21 meses en el grupo
con SAy de 15 meses en el grupo con AAF.

Un estudio més reciente de Mandell, Novak y Zubritsky (2005), que evalué los
factores relacionados con la demora diagnoéstica de los TEA a partir de un total de 1.027
cuestionarios recogidos en el area de Pensilvania (USA), revel6 una edad promedio del
diagnéstico para el grupo con SA de 7,2 afios (frente a los 3,1 afios del grupo con trastorno
autista y los 3,9 afios del grupo TGDNE). Otro estudio norteamericano reciente (Goin-
Kochel, Mackintosh y Myers, 2006), referido al proceso diagnostico de 494 nifios con
TEA de los que 116 (23,5%) tenian diagndsticos de SA, reveld que la edad promedio de
los diagnosticos de este tltimo grupo oscilaba entre 6,1 afios (los mas jovenes) y los 10,1
afios (los mayores). Un estudio de Balfe, Chen y Tantam (2005) que recogi6 la informacién
aportada por 78 adultos con SA o AAF de Sheffield (Reino Unido) reveld que el 60%
de este grupo habia sido diagnosticado antes de los 20 afios, situdndose la mediana de la
edad del diagndstico entre los 11 y los 14 afios.

Frente a estos datos, los nifios con SA identificados en el estudio epidemioldgico
de Chakrabarti y Fombonne (2001) fueron diagnosticados a una edad promedio de 52
meses.
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En el estudio realizado por Cox y cols. (1999), a partir de un estudio de cribado
basado en el M-CHAT, los diagnosticos mas tempranos de SA se dieron a los 42 meses,
aunque esto solo ocurrié en 2 de los 21 casos detectados que encajaron finalmente en
esta categoria.

En nuestro pais, el estudio ya citado del GETEA permitié comprobar que mientras las
primeras sospechas o preocupaciones de los padres de nifios que fueron posteriormente
diagnosticados de otros TGD se produjeron como media cuando el hijo/a tenia 20,7
meses, las de los padres de nifios con diagnosticos posteriores de SA o AAF tuvieron
lugar como media a los 33,58 meses (2 afios y 10 meses aproximadamente). Mientras las
primeras consultas realizadas por los padres de los nifios con otros TGD se efectuaron
como media a los 24,2 meses, las primeras consultas de los padres de nifios con SA o
AAF no se realizaron como media hasta los 47,21 meses (casi 4 afos de edad). Mientras
la edad del primer diagnostico especifico para personas con otros TGD fue de 4 afios y 3
meses (51,3 meses), las personas con SA o AAF no recibieron dicho diagnostico hasta los
121,57 meses (10 afios y 2 meses aproximadamente) (ver Fig. 1). Comparando las medias
anteriores con las que ofrecian los otros subgrupos diagnosticos estudiados (Trastorno
autista o de autismo de Kanner, TGDNE y otros), las diferencias resultaron estadisticamente
significativas. Por otro lado, la comparacion de la edad en que recibieron el diagnostico las
personas con SA o AAF mayores y menores de 12 afios permitio apreciar una reduccion
muy importante en los ltimos afios, tanto en la demora diagnoéstica «familiar» (o tiempo
que transcurre entre las primeras sospechas de alteracién por parte de la familia y la
primera consulta realizada a causa de dichas sospechas) como en la demora diagndstica
«médica» (o tiempo que transcurre entre la primera consulta de la familia y la obtencion
del diagnostico mas especifico). La media de edad de las primeras sospechas también se
ha adelantado algo (en torno a 3 meses).

. sospechas L. consiiltin Ver dimgnért bou

Fig. I. Resultados promedio obtenidos en el estudio del GETEA (2002-2004)
(edades expresadas en meses).

En este trabajo del GETEA, se comprob6 también que practicamente la mitad de los
nifios posteriormente diagnosticados como SA o AAF (en concreto, el 51,09%) tuvieron
sospechas de que algo no iba bien en el desarrollo de su hijo/a cuando éstos tenian
menos de 3 afios. Los comportamientos o signos que motivaron las primeras sospechas
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o preocupaciones de estos padres se presentan, ordenados por su frecuencia y su rango,
en la Tabla III.

Tabla I11. Signos de alarma de los nifios con SA/AAF que mencionaron los padres en el
estudio del GETEA (2002-2004) (N=53).

CONDUCTAS QUE MOTIVAN LA SOSPECHA N.° de casos N.° de orden
Relaciones con los pares no ajustadas a la edad ... 21 t°
Aislamiento 11 2°
Comportamiento e intereses restringidos y estereotipados..........cc.ecerueenenns 11 2°
Adhesidn inflexible a rutinas y rituales. ..., 10 3°
Emociones inapropiadas al contexto (risas, Ilantos, rabietas, etc.)............. 10 3°
Falta de atencion/interés/curiosidad 9 4°
Retraso en el lenguaje oral .... 9 4°
Ausencia de lenguaje oral ... 8 5°
Uso estereotipado, repetitivo o idiosincrasico del lenguaje .....oooveveceeeneeee 2 5°
Ausencia de juego social, SimbOlico 0 IMitativo.........ooeveirerirceneniiinennes 8 5°
NO MIra @ [0S 0J0S...cciiiiiiiiiiiicie et s 6 6°
No atiende a drdenes/saludos/preguntas 5 7°
REraso MOTOT.....ccoirimiiiiiiiiiirt et e 5 7°
Hiperactividad, nerviosismo.. ... 3 g°
Trastornos del suefio o con la alimentacion (masticar, tragar, etc.).............| 3 8°
No responde a su nombre/parece SOrdo.........ocoevviviiniiciiiininncinnnen, 2 9°
Falta de tolerancia al contacto fisico.. 2 9°
EStEerentipias........ccviiiiiniiiiiii e e 2 9°
Hipersensibilidad (especialmente a ciertos sonidos)........cccocvvciinnciinniinil 2 9°
Retraso general en los aprendizajes/no sigue evolucidon normal.................. 2 9°
Alteraciones leves del lenguaje (p.ej., tartamudez) 2 9°
NO sefidla. ..o 1 10°
Inexpresividad.......cocooiiiiiiiiiiiii e 1 10°
AUtoeStIMUIACTONES......uiiiiieiiiiiiii et 1 10°

Tomados conjuntamente, los datos comentados mas arriba demuestran que las
personas que reciben diagnoésticos de SA o AAF tanto dentro como fuera de nuestro pais
presentan signos de alteracion antes de los 3 afios de edad. Estos signos, normalmente,
son detectados por los padres a su tiempo, pero se consultan a los profesionales con una
demora considerable (mas de un afio). Con frecuencia, el primer diagnéstico formal tarda
en llegar atin varios afios més. Para muchos de los casos, ademas, este primer diagndstico
no es especifico de SA.

Los datos confirman asi, por un lado, la dificultad objetiva de una deteccion realmente
temprana del SA por parte de los profesionales. Los primeros signos se detectan en la
familia casi un afio més tarde de lo que, como media, detectan los padres de nifios con
otros TGD. La demora diagnéstica (tanto «familiar» como «médicar) es prolongada.
Los actuales instrumentos de cribado del autismo (M-CHAT, CSBS, STAT, etc.) no estan
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disefiados para detectar SA. Todo ello da como resultado que la deteccion de los casos con
SA y AAF en la practica, tenga lugar por lo general durante la etapa escolar (de 3 afios
en adelante) que en la propiamente pediatrica (antes de los 3 afios) (ver p.ej., Johnson y
Myers & the Council on Children With Disabilities, 2007).

Por otro lado, y en lo relativo especificamente al diagnostico, los datos de los diversos
estudios previos confirman indirectamente que los criterios «oficiales» que sirven en la
actualidad como referencia internacional para el diagnostico del SA (OMS, 1992; APA,
2002), al igual que los instrumentos y algoritmos desarrollados para el diagnostico del
autismo (p.ej., ADI-R y ADOS), hacen practicamente imposible diagnosticar casos con
SA antes de los 4 afios. Asi, como han observado McConachie, Le Couteur y Honey
(2005), por debajo de esa edad los nifios son demasiado pequefios para que se pueda
determinar si las habilidades motoras, adaptativas y de autocuidado a las que se refieren
estos criterios son atipicas o entran dentro de la variabilidad del desarrollo «normaly.
Ademas, el diagndstico del SA, dicen también estos autores, «exige una madurez cognitiva
y de lenguaje considerable para que se puedan hacer juicios clinicos, por ejemplo, sobre
la adecuacion de la conducta social, las amistades, la reciprocidad en la conversacion y
los intereses especiales» (op.cit., p.168).

Esta conclusiéon de McConachie, Le Couteur y Honey no es gratuita. Estos autores
habian evaluado una cohorte de 104 nifios de entre 2 y 3 afios con sospecha de trastornos
del desarrollo remitidos desde los distintos centros y servicios; los nifios fueron evaluados
mediante el ADI-R, el ADOS y las Escalas Mullen. La evaluacién inicial permitio
diagnosticar de autismo a un total de 79 nifios, de los cuales sélo 10 tenian niveles
intelectuales en el rango de la normalidad. De estos 10, s6lo 3 cumplieron los criterios
para recibir un diagnéstico de SA a los 3 afios (puntuaciones en ¢l ADI-R y el ADOS
compatibles con los algoritmos para el diagnéstico de autismo; adquisicion de palabras
antes de los 2 afios, y de frases a los 3, y no retraso cognitivo seg(in las Escalas Mullen). El
seguimiento hasta los 4-5 afios de estos nifios reveld cambios significativos en la escala de
«Conductas repetitivas» del ADI-R entre la primera y la ultima evaluacion, lo que indica
que estos problemas son mas evidentes hacia los 4 afios que a los 2 y que ello facilita
el diagnostico. Las puntuaciones en las escalas social y comunicativa, sin embargo, no
cambiaron significativamente entre la primera y la Gltima evaluacion.

3. ;INSTRUMENTOS ESPECIFICOS PARA LA DETECCION
DEL SA?

«;Estamos ‘ignorando’ de algin modo a los nifios con posible SA en nuestra
comunidad?» Esta pregunta, formulada literaimente por McConachie, Le Couteur y
Honey (2005, p.173), mereceria una respuesta afirmativa por nuestra parte a tenor de los
resultados expuestos més arriba, que confirman, entre otras cosas, que es poco probable
que los nifios y nifias con SA se remitan a servicios clinicos especializados antes de los
4 afios para una evaluacion diagndstica formal. Los datos demuestran, por tanto, no s6lo
que el SA no es facil de detectar tempranamente sino que, en una alta proporcion de casos,
no se detecta ni diagnostica hasta la adolescencia o la edad adulta.

Tomando en consideracion estos hechos, en los ultimos afios se han desarrollado
diversos instrumentos orientados, mas que a la deteccion temprana, a la confirmacion a

)
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cualquier edad de las sospechas de presentar un SA. Algunos de estos instrumentos se han
disefiado directamente para ser cumplimentados por adultos (p.€j., a través de aplicaciones
informaticas directamente bajadas de Internet).

En tan sélo la ultima década, que sepamos, se han creado al menos diez
instrumentos.

Asi, en un trabajo de revision publicado por Campbell (2005), se analizaban en
profundidad (y muy criticamente) los cinco siguientes:

- Escala de Diagnéstico del Sindrome de Asperger (ASDS; Myles, Bock, y Simpson,
2001).

- Cuestionario de Screening para el sindrome de Asperger y otros Trastornos del
Espectro Autista de Alto funcionamiento (ASSQ; Ehlers, Gillberg, y Wing, 1999).

- Test infantil del Sindrome de Asperger (CAST; Scott, Baron-Cohen, Boiton, y
Brayne, 2002).

- Escala Gilliam para Trastorno Asperger (GADS; Gilliam, 2001).
- Indice de Krug para el Trastorno Asperger (KADI; Krug, y Arick, 2003).

Un trabajo anterior de Howlin (2000) habia analizado algunas de las pruebas anteriores
junto con estas otras:

- Escala Australiana para el Sindrome Asperger (ASAS; Garnertt y Attwood, 1995;
Attwood, 1998).

- Cociente de Espectro Autista (AQ; Baron-Cohen, Wheelwright, Skinner, Martin y
Clubley, 2001).

Ademas de estos instrumentos, en el afio 2001, Gillberg, Gillberg, Rastam, y Wentz
publicaron un nuevo cuestionario: el Asperger Syndrome (and high-functioning autism)
Diagnostic Interview (ASDI). A punto ya de concluir el informe de nuestra investigacion,
conocimos también el Adult Asperger Assessment (AAA; Baron-Cohen, Wheelwright,
Robinson y Woodbury-Smith, 2005), un nuevo instrumento disefiado para cubrir la
necesidad de valorar diagnosticamente a adultos con sospecha de SA.

Pese a que sus denominaciones sugieren especificidad, la practica totalidad de estos
instrumentos no detectan realmente sélo el SA sino e/ S4 y e/l AAF. Como observan Klin,
McPartland y Volkmar (2005), «en la actualidad, hay un tnico instrumento que contempla
la distincion entre SA y autismo: el Asperger Syndrome (and high-functioning autism)
Diagnostic Interview (ASDI) [...], pero no hay datos sobre este instrumento que avalen
una validez tan alta como para diferenciar entre SA y AAF» (op.cit., p.113).

Como ponen en evidencia las revisiones de Campbell y de Howlin, y nuestros propios
analisis, las escalas y cuestionarios previos presentan limitaciones psicométricas bastante
serias en cuanto a su proceso de baremacion, lo que plantea ciertos problemas tanto para
su uso clinico y comercial como de investigacion.

En el Anexo V, se comentan en detalle estas limitaciones, que en buena medida
justificaron la decisién de nuestro equipo de elaborar una nueva herramienta de deteccion
en espafiol. Esta herramienta, y su proceso de su elaboracién y baremacion, se presentan
en detalle en el Capitulo 5.
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Capitulo 5
ESCALA AUTONOMA PARA LA DETECCION DEL
SINDROME DE ASPERGER Y EL AUTISMO

DE ALTO FUNCIONAMIENTO

1. OBJETIVOS

La revision de los instrumentos previos presentada en el Anexo V justificaba, en
opinién de nuestro equipo investigador, desarrollar un nuevo instrumento de deteccion
del SA 'y el AAF dirigido a las personas y paises cuya lengua es el espafiol.

El nuevo instrumento debia permitir la fdcil y rdpida identificacion de nifios y
adolescentes con posible discapacidad social (SA o AAF) con los que seria conveniente
iniciar cuanto antes una evaluacion diagnéstica formal.

Como por el momento (y se ha discutido en detalle en la Primera Parte de este libro) no
existen datos que avalen la idea de que las actuales distinciones diagndsticas entre el SA'y
los otros grupos con AAF tengan implicaciones directas para la eleccion del tratamiento y
los apoyos, entendimos que el nuevo instrumento debia orientarse inicialmente a identificar
a los individuos con cualquiera de estas condiciones, ro a diferenciar (y mucho menos
a «diagnosticar») sus respectivos cuadros clinicos. El propio proceso de baremacion
determinaria, en su caso, la posibilidad de establecer puntuaciones de referencia o puntos
de corte separados para los grupos.

Por otro lado, en funcién de los datos comentados en el Capitulo 4, que indican que
en nuestro pais los nifios con TEA son detectados mayoritariamente por los padres y/o
los profesores, se estimoé que el nuevo instrumento debia ser disefiado contemplando la
posibilidad de que fuera cumplimentado de forma «auténomanr tanto por los profesionales
como por los propios padres. Este instrumento, por tanto, deberia ser fiable tanto en el
contexto familiar como en ¢l escolar.

Finalmente, y en relacion ya a sus propias caracteristicas, el nuevo instrumento debia
cumplir las siguientes condiciones:
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o Definicion clinica de referencia. Los items deberian generarse a partir de definiciones
clinicas explicitas y consensuadas sobre el SA.

e Diversos contextos de uso e informantes. E] proceso de baremacion de la Escala
deberia incorporar informacion recogida en los posibles contextos pensados para su uso,
y aportada por los posibles tipos de informantes (profesores y padres).

o Formato de las preguntas y respuestas. Las preguntas deberian resultar sencillas
de comprender y referirse a aspectos observables del comportamiento, no a aspectos
inobservables o que exijan inferencias por parte del observador (lo que es habitual en
los instrumentos previos). Las respuestas, ademads, deberian evitar sesgos frecuentes
derivados del nimero de opciones de respuesta, el tipo de etiquetado de las respuestas,
y otros factores.

e Baremacion en grupos clinicos y no clinicos. El proceso de baremacién deberia
evitar los problemas de los otros instrumentos cuidando al maximo aspectos tales como el
tamafio y composicion de los grupos clinicos y no clinicos utilizados, su representatividad
por edades, y otros.

® Buenas propiedades psicométricas. El proceso debia valorar la sensibilidad,
especificidad, fiabilidad, validez, etc. de la Escala mediante la oportuna base
psicométrica.

2. PROCESO DE ELABORACION

Un equipo de trabajo formado por expertos en alteraciones del desarrollo, diagndstico
de los TGD, métodos de evaluacion psicoldgica y psicometria (Mercedes Belinchén, Juana
M?® Hernandez, Juan Martos, Maria Sotillo, M® Oliva Marquez y Julio Olea) comenzd, en
2002, las tareas de elaboracion de la denominada Escala Auténoma para la Deteccion
del Sindrome de Asperger y el Autismo de Alto Funcionamiento, cuya version final se
presenta en el Anexo VL.

La construccidon de la Escala Autonoma se realizd de forma empirica mediante
un cuidadoso proceso previo de generacion y validacién de contenido que implico las
siguientes fases y tareas:

Fase I: Generacion de items preliminares

Se gener6 un conjunto preliminar de 65 items a partir de la informacion obtenida
mediante dos procedimientos complementarios:

1) Revision critica de fuentes documentales. Se realiz6 un analisis exhaustivo de
los criterios diagnosticos sobre el SA y de los instrumentos para su deteccién publicados
hasta el momento de inicio del trabajo —ASAS, ASSQ, ASDI, AQ, CAST y GADS). Este
analisis incluyd también el contraste de los juicios emitidos por los miembros del equipo
investigador (expresados en escalas tipo Likert) sobre la relevancia para el diagnostico
del SA de los distintos items incluidos en los instrumentos previos.

2) Analisis basado en el conocimiento. Dadas las importantes diferencias criteriales
detectadas en los instrumentos previos, y la conocida falta de adhesion de muchos
profesionales a la literalidad a las definiciones «oficiales» sobre el SA, se inicié un
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segundo sistema de reconocimiento de criterios diagndsticos formales y de muestreo de
criterios propios tomando como referencia a los miembros del grupo investigador con mas
experiencia en el diagndstico del SA/AAF. En concreto, se realizo una aplicacion de la
«metodologia de sistemas expertos o basados en el conocimiento» en la que participaron
como expertos Juana M* Hernandez y Juan Martos, y que dio como resultado el mapa de
conocimientos y criterios compartidos y no compartidos por ambos'.

Los 65 items generados a partir del analisis de los instrumentos previos y de los criterios
de los expertos de nuestro propio equipo cumplian las siguientes condiciones:

- Evaluaban fodas las dimensiones y ambitos de funcionamiento psicolégico
identificados tanto en los instrumentos previos de deteccion como en los juicios de los
dos expertos y del resto de los miembros del equipo (puntuaciones superiores a 3 en la
escala de Likert en los tres casos). Estas dimensiones fueron seis: «Habilidades sociales»,
«Ficcion e Imaginaciony», «Procesos Cognitivos», «Habilidades mentalistas», «Lenguaje
y Comunicaciony y «Funciones Ejecutivasy.

- Presentaban un nivel alto de observabilidad directa y estaban formulados en términos
operativos que intentar evitar la ambigiiedad (la observabilidad fue evaluada de manera
independiente por todos los miembros del equipo de investigador en una escala Likert;
los items seleccionados debian tener puntuaciones superiores a 2 para todos los miembros
del equipo).

- Se respondian en una escala de respuesta de cinco categorias («Nunca», «Algunas
veces», «Frecuentemente», «Siempre», «No observado»), para evitar los sesgos de
respuesta inherentes a otras opciones (p.¢j., respuestas dicotomicas SI/NO).

- Estaban formulados en términos positivos.

Fase II: Andlisis estadisticos sobre los items preliminares

Para seleccionar los items definitivos de la Escala, se realizaron las siguientes tareas
y analisis estadisticos.

1) Tarea de juicios de Congruencia item-objetivo. Se pidio a 26 profesionales
externos al equipo de investigacion, expertos en psicologia clinica, trastornos de desarrollo
y educacion, que completaran esta tarea con el fin de evaluar la validez de contenido de
los items. Cada juez debia valorar, para cada uno de los 65 items, la relacién de dicho item
con cada una de las seis dimensiones de la Escala. Se asignaba una puntuacién de +1, si se
consideraba que el item mide la dimensidn, -1, si el item no mide esa dimensién, y 0, si no
se tenja una opinion clara al respecto. El conjunto de las puntuaciones obtenidas para cada
item respecto a las seis escalas permitio derivar el indice de congruencia item-objetivo de
Rovinelli y Hambleton; este indice es tanto mayor cuantos mas juicios acumula un item

' La «metodologia de sistemas expertos o basados en el conocimiento» permite extraer informacion sobre los criterios
explicitos ¢ implicitos que de hecho guian a los clinicos en sus razonamientos diagnosticos, y sobre los «pesos»
que conceden en su practica a cada criterio o factor. Una introduccién en espafiol a esta metodologia se ofrece en el
trabajo de Adarraga (1994).
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tanto de que s/ mide una determinada dimensién como de que no mide las demas. Los
indices obtenidos para los 65 items se recogen en la Tabla I (media total del indice =,49;
DT =,21).

Tabla L. Resultados de la tarea de Juicios de Congruencia item-objetivo
para los 65 items de la Escala Auténoma preliminar

ITEM INDICE iTEM INDICE

1 16350 34 ,6480
2 ,0525 35 ,7530
3 ,1200 36 ,5550
4 5772 37 ,5310
5 ,2286 38 ,6210
6 -,1740 39 ,6420
7 ,5598 40 3444
8 L4656 41 L4692
9 L4050 42 ,5142
10 ,3450 43 ,5652
1 ,6846 44 ,9348
12 L4890 45 ,3780
13 ,6066 46 4782
14 L6468 47 ,1422
15 ,5022 48 ,5610
16 L6150 49 ,4944
17 ,6036 50 ,7476
18 4578 51 ,6678
19 ,5592 52 ,1602
20 ,3330 53 ,7458
21 ,6030 54 ,6030
22 ,7218 55 ,7220
23 ,6948 56 4720
24 2622 57 ,3100
25 ,5640 58 ,4130
26 ,2664 59 ,4340
27 ,2868 60 ,6820
28 2142 61 ,5520
29 ,7500 62 ,0050
30 4788 63 ,5840
31 ,7488 64 ,7440
32 ,2508 65 ,7990
33 ,0363

2) Aplicacion a grupos con 'y sin SA/AAF, en los contextos familiar y escolar. Se
selecciond la muestra para la baremacion, que qued6 compuesta inicialmente por un
total de 172 nifios y jovenes distribuidos en cuatro grupos: un grupo con diagnostico de
SA confirmado por nuestro equipo mediante el procedimiento descrito en el Anexo I, un
grupo de autismo y alto nivel de funcionamiento (AAF) con diagndsticos confirmados
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por nuestro equipo de Trastorno autista 0o TGDNE; un grupo con diagnéstico de Trastorno
por déficit de atencién con hiperactividad (TDAH), y dos grupos de nifios sin alteraciones
del desarrollo (SAD), el primero de los cuales estaba compuesto por compafieros de aula
de los nifios de los grupos con SA y AAF. Los datos del segundo grupo de nifios SAD
(N=63) fueron finalmente descartados, por lo que la muestra definitiva utilizada para la
baremacion estuvo compuesta por 109 personas.

Los participantes tenian entre 5 y 31 afios de edad, y presentaban niveles de Cl en el
rango de la normalidad (entre inteligencia limite y sobredotacion). Otras caracteristicas
de los grupos se recogen en la Tabla II.

Tabla II. Grupos de participantes en el estudio de baremacion.

Varones/ | EDAD | EDAD | EDAD | EDAD [ Epap

GRUPO Ne | Mujeres | (media) | (mediana) | (moda) [desV-tipica) (rango)
Sindrome de Asperger 45 42/2 13,1 11 10 5,2 5-31

Autismo Alto

funcionamiento(TA+TGDNE) | 14 [ 1371 133 i 7 6.1 7-25
TDAH 25| 232 10,2 10 10 28 6-18
SAD (Grupo 1) 25 11/14 13,2 11 7 6,2 7-29
SAD (Grupo 2) 63 | 3825 10,1 10 9 2,6 6-15

Para cada participante, la Escala preliminar fue camplimentada por cuatro informantes,
dos en el contexto familiar (padre, madre o persona de referencia) y dos en el contexto
escolar (normalmente el tutor y un/a profesor/a). Operativamente el procedimiento
adoptado en esta fase implico, para cada participante, los siguientes pasos:

- Una primera cita con los padres de los componentes de los grupos clinicos (SA, AAF
y TDAH), en la que se les entregaba y explicaba el modo de rellenar el cuestionario, y se
les pedian los datos de contacto del colegio o centro habitual de su hijo/a.

- Una primera cita, a continuacion, con los informantes escolares (profesores o tutores)
mencionados por los padres en la entrevista anterior, previa autorizacion de los responsables
del centro. En esta cita se les trasladaba la peticion de rellenar el cuestionario en relacion
con el chico con SA 'y otros dos compafieros sin problemas del desarrollo ni necesidades
educativas especiales de su mismo grupo escolar (previa autorizacion de sus padres).

- Una segunda cita con los padres dos meses después, para la recogida de los datos del
re-test y de la prueba elegida para valorar la validez convergente de la Escala Auténoma
(prueba ASDI —Gillberg y cols., 2001).

- Una primera cita con los padres de los alumnos sin alteraciones identificados
y evaluados por los informantes escolares, en la que se les entregaba y expllcaba el
cuestionario para la valoracion de sus hijos.

- Una segunda cita con los padres de los alumnos sin alteraciones, dos meses después,
para la recogida de los datos del re-test.
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Se pidié a todos los informantes que rellenaran el cuestionario de forma individual
e independiente. En las hojas de registro se respetd el anonimato de los participantes
obteniendo sélo las iniciales del nombre y apellidos de cada uno. Para los casos de
duda, se les ofrecid contactar con el equipo investigador telefonicamente o por correo
electrdnico.

3) Estudio de las propiedades psicométricas. Se analizaron estadisticamente los
datos obtenidos mediante el paquete informatico SPSS, con el fin de valorar la fiabilidad
y validez de los items que componian la Escala Auténoma preliminar. Se trataron por
separado los datos de cada grupo en cada contexto (familiares y escolares) y después se
compararon ambos. Previamente, se procedio a depurar las bases de datos eliminando
los datos de los informantes cuyas puntuaciones se desviaron 2 desviaciones tipicas por
encima o por debajo de las puntuaciones medias.

3. ESTRUCTURA FINAL DE LA ESCALA AUTONOMA

Los resultados obtenidos en los analisis estadisticos preliminares sirvieron de base
para la seleccion final de los items que configuraron la version definitiva de la Escala
Auténoma. Esta version se presenta en el Anexo V1 y esta formada por 18 items que habian
alcanzado niveles significativos y adecuados en los siguientes indicadores:

- Congruencia item-objetivo (validez de contenido)

- Fiabilidad interjueces y entre contextos

- Fiabilidad test-retest

- Capacidad de diferenciar individualmente entre los grupos con TEA y los grupos
de comparacion (TDAH y SAD) —no necesariamente, los grupos con TEA entre si
(p<.05).

La distribucion de estos 18 items en relacidon con las seis dimensiones o ambitos
evaluados fue la siguiente:

1. «Habilidades Sociales»: items 3, 4,9, 11, 12, 18.

II. «Ficcidon e Imaginaciony: item 16.

IH. «Procesos Cognitivos (Coherencia central)»: item 1.

IV. «Habilidades Mentalistas»: items 5, 13, 15.

V. «Lenguaje y Comunicacion»: items 2, 6, 8, 10, 14.

VI. «Funciones Ejecutivasy: items 7, 17.

El tiempo estimado de aplicacion de esta version final de la Escala, para un observador
familiarizado con la persona sobre la que informa, oscila entre los 5 y los 15 minutos.

4. PROPIEDADES PSICOMETRICAS DE LA ESCALA
AUTONOMA

Las propiedades psicométricas de la Escala Autonoma resultaron excelentes, tanto
desde el punto de vista de la fiabilidad, como desde el punto de vista de la validez.
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4.1. Fiabilidad

Consistencia interna

La consistencia interna de la Escala Autonoma y de sus items fue analizada usando
el Coeficiente Alpha de Cronbach. El coeficiente obtenido para la Escala global fue de
0= 97 en el contexto familiar y de 0=,97 en el contexto escolar.

La correlacion item-test de cada elemento en el confexto familiar y en el contexto
escolar se muestra en las Tablas 111 y IV.

Tabla 111. Consistencia interna de los items de la Escala Auténoma en el contexto familiar,

Correlacion ftem-total Alfa
ITEM corregida (si se elimina el item)

ITEM 1 ,7169 ,9693
ITEM 2 ,8170 ,9680
ITEM 3 ,7644 9687
ITEM 4 ,8696 9673
ITEM 5 ,8352 ,9678
ITEM 6 ,8024 9683
ITEM 7 8132 ,9681
ITEM 8 ,7561 ,9688
ITEM 9 ,8278 9679
ITEM 10 ,8364 9677
ITEM 11 ,8381 9677
ITEM 12 ,8635 ,9674
ITEM 13 , 7550 ,9688
ITEM 14 ,6702 ,9698
ITEM 15 ,8000 ,9683
ITEM 16 8112 ,9682
ITEM 17 , 7629 ,9687
ITEM 18 ,7010 9696

Fiabilidad interjueces

La fiabilidad interjueces global de la Escala Auténoma (correlacidn obtenida entre
las puntuaciones obtenidas en el contexto familiar y el contexto escolar) fue de r=,83;
p<0,01.

La fiabilidad interjueces para cada uno de los 18 items se presenta en la Tabla V.

Fiabilidad test-retesit

La fiabilidad test-retest de la nueva Escala (correlacion entre las puntuaciones
obtenidas en la primera y segunda administracion —con un intervalo de dos meses) fue, en el
caso de los padres, de r=,94; p<,001, y de r=,97; p<0,001, en el caso de los profesores.
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Tabla IV. Consistencia interna de los items de la Escala Autonoma en el contexto escolar.

Correlacion item-total Alfa
ITEM corregida (si se elimina el item)

ITEM 1 ,7986 9722
ITEM 2 ,9097 ,9707
ITEM 3 ,8461 9716
ITEM 4 ,9071 ,9708
ITEM 5 ,8275 9718
ITEM 6 ,8152 9720
ITEM 7 ,8308 9718
ITEM 8 ,7238 9732
ITEM9 ,8068 9721
ITEM 10 ,8521 9716
ITEM 11 8667 9713
ITEM 12 ,8798 9711
ITEM 13 ,8220 9719
ITEM 14 ,6719 9735
ITEM 15 ,7450 9728
ITEM 16 ,7690 9725
ITEM 17 ,6768 9735
ITEM 18 8163 9719

Tabla V. Fiabilidad interjueces de los items de la Escala Auténoma (correlaciones entre contextos)

Correlacién de Pearson

ITEM (padres-profesores) P<
ITEM | ,750 ,000
ITEM 2 ,7157 ,000
ITEM 3 ,581 ,000
ITEM 4 ,641 ,000
ITEM 5 ,587 ,000
ITEM 6 ,535 ,000
ITEM 7 ,660 ,000
ITEM 8 ,487 ,000
ITEM 9 ,756 ,000
ITEM 10 ,613 ,000
ITEM 11 ,662 ,000
ITEM 12 814 ,000
iTEM 13 ,617 ,000
ITEM 14 ,730 ,000
ITEM 15 ,592 ,000
ITEM 16 ,635 ,000
ITEM 17 312 ,018
ITEM 18 413 ,003
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4.2. Validez

Validez de constructo

Como se observa en las Tablas V1 y VII, se obtuvieron correlaciones estadisticamente
significativas (p<.01) entre todas las dimensiones evaluadas entre si, tanto en el contexto

familiar como en el escolar.

Tabla VI. Validez de Constructo de la Escala Auténoma (contexto familiar)

DIMENSIONES Total CF HHSS Fl cC HHMM LC FE
Total CF I 961* ,878* ,865* 917* ,944* 910*
HHSS 1 ,881* ,853* ,896* 891 ,879*
Fl 1 ,837* ,881* ,832* ,859*
CC 1 ,886* ,878* ,880*
HHMM 1 912* 915*
LC 1 ,885*
FE 1

* p< 0,01, Total CF: Total Contexto Familiar, HHSS: Habilidades Sociales, FI: Ficcién e Imaginacion

CC: Coherencia Central, HHMM: Habilidades Mentalistas, LC: Lenguaje y Comunicacién, FE: Funcién Ejecutiva

Tabla VII. Validez de Constructo (contexto escolar).

DIMENSIONES Total CF HHSS FI CcC HHMM LC FE
Total CF 1 ,897* ,7170* ,816* ,753* ,785* ,759*
HHSS 1 ,881* ,853* ,896* ,891* ,879*
F1 1 ,837* ,881* ,832* ,859*
CcC 1 ,886* ,878* ,880*
HHMM I 912* J915*
LC 1 ,885%
FE 1

* p< 0,01, Total CE: Total Contexto Escolar, HHSS: Habilidades Sociales, FI: Ficcion e Imaginacion,

CC: Coherencia Central, HHMM: Habilidades Mentalistas, LC: Lenguaje y Comunicacién, FE: Funcién Ejecutiva

El Analisis de los Componentes Principales (ACP) permiti6 obtener una dimensién
que explica por si misma el 72,98% de la varianza, en el contexto familiar, y el 77,46%,
en el contexto escolar. Las saturaciones de los items en este factor se muestran en la

Tabla VIII.

Validez diagnostica

Tras comprobar mediante un ANOVA de un factor el efecto estadisticamente
significativo del factor grupo, se compararon dos a dos las puntuaciones de los distintos
grupos mediante la prueba Tuckey (ver Tabla IX).



114 Personas con Sindrome de Asperger

Tabla V111, Analisis de los Componentes Principales de la Escala Auténoma.

ITEM Componente 1
items Contexto familiar Contexto escolar
ITEM 1 751 819
ITEM 2 ,843 ,921
ITEM 3 ,791 844
ITEM 4 ,886 917
ITEM 5 ,858 ,883
1ITEM 6 ,829 872
ITEM 7 ,837 ,843
ITEM 8 ,781 ,780
ITEM 9 ,848 ,867
ITEM 10 ,858 ,886
ITEM 11 ,857 ,863
ITEM 12 ,882 909
ITEM 13 ,784 ,853
ITEM 14 ,699 719
ITEM 15 ,822 ,826
ITEM 16 ,836 ,839
ITEM 17 ,791 ,748
ITEM 18 ,730 ,840

Tabla 1X. Puntuaciones obtenidas por los grupos en la Escala Auténoma

Contexto familiar Media Desviacion tipica
SA (N=38) 53,0658 7,66809
AAF (N=13) 47,8462 11,29414
TDAH (N=20) 29,9250 5,97864
SAD (N=16) 22,9375 2,90904

Contexto escolar
SA(N=19) 51,0789 8,94934
AAF (N=8) 52,8125 4,43152
TDAH (N=4) 32,3750 12,33136
SAD (N=16) 21,6875 3,26024

En el contexto familiar, no se encontraron diferencias estadisticamente significativas
entre los grupos con SA y con AAF, pero si entre los grupos con SA y con TDAH
(p<0,001), y entre los grupos con SA y sin alteraciones (t=30,1283; p<0,001). El grupo
con AAF también mostr6 una diferencia estadisticamente significativa respecto al grupo
TDAH (t=17,9212; p<0,001) y al grupo sin alteraciones (t=24,9087; p<0,001). También
hubo diferencias estadisticamente significativas para el grupo TDAH respecto al grupo
sin alteraciones (t= 6,9875; p<0,05).

En el contexto escolar, los resultados fueron similares: no hubo diferencias
estadisticamente significativas entre los grupos con SAy con AAF, pero si entre los grupos
con SA'y con TDAH (t=18,7039; p<0,001), y entre los grupos con SA y sin alteraciones
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(t=29,3914; p<0,001). Las diferencias resultaron también significativas entre el grupo AAF
y los grupos con TDAH (t=20,4375; p< 0,001) y sin alteraciones (t=31,1250; p<0,001).
Por ultimo, hubo diferencias estadisticamente significativas entre el grupo TDAH vy el
grupo sin alteraciones (t= 10,6875; p= 0,05).

Tomadas conjuntamente las puntuaciones de los dos grupos SA y AAF (dada a ausencia
de diferencias entre ambos), se comprobd que, en el contexto familiar, hubo diferencias
estadisticamente significativas para el grupo TEA respecto al grupo con TDAH (t=21,8103;
p<0,001) y respecto al grupo sin alteraciones (t=28,7978; p<0,001). El grupo con TDAH, a
su vez, resulto significativamente distinto al grupo sin alteraciones (t= 6,9875; p<0,01).

En el contexto escolar, también, hubo diferencias estadisticamente significativas para
el grupo TEA respecto al grupo con TDAH (t= 19,2176; p<0,001), y respecto al grupo
sin alteraciones (t=29,9051; p<0,001). La comparacién, a su vez, del grupo con TDAH
y el grupo sin alteraciones también resultd estadisticamente significativa (t= 10,6875;
p<0,05).

Validez convergente con el ASDI

La correlacion entre la puntuacion total de la Escala Autonoma (contexto familiar) y
de la Escala ASDI fue r=.887 (p<.01). La validez convergente para los distintos grupos
se sintetiza en la Tabla X.

Tabla X. Validez convergente de la Escala Auténoma por grupos.

Grupo ’ 3
SA (N=41) .385*
AAF (N=13) 881**
TDAH (N=5) .809
SAD (N=9) 270

*p<.05 (bilateral) **p<.01 (bilateral)

Interpretacion de la puntuacion

La Escala Autonoma permite asignar las puntuaciones en cuatro casillas: «Nuncay»
(1 punto), «Algunas Veces» (2 puntos), «Frecuentemente» (3 puntos) y «Siemprey (4
puntos). La ultima casilla es para aquellos comportamientos que no han sido observados
por la persona que cumplimenta la Escala. Por tanto, si se responden todos los items y
se suman sus puntuaciones, la puntuacién directa minima a obtener en esta Escala es de
18 y la puntuaciéon maxima es de 72. Si no se responden todos los items, y por ello se
obtiene la puntuacion promedio en la prueba (dividiendo la suma de las puntuaciones
por el numero de items respondidos), las puntuaciones variaran entre un minimo de 1y
un maximo 4.

(Con qué puntuacién seria recomendable acudir a un especialista para hacer una
valoracion diagnostica formal del caso?
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Si atendemos a los datos incluidos en la Tabla X1 (mas arriba), comprobamos que las
puntuaciones de los grupos de nuestra muestra se sitiia en «zonas» diferentes del rango
de puntuaciones aunque hay dispersion dentro de cada grupo: los dos grupos con TEA
se situan por encima de los 36 puntos, y los dos grupos de comparacion se sitian por
debajo; la dispersion de las puntuaciones, a su vez, es mas alta en los grupos con TEA
que en los de comparacién. Ademas, algunas de las puntuaciones las obtienen personas
de mas de un grupo (p.ej., hay personas tanto del grupo con SA como del grupo con TA
con puntuaciones entre 46 y 58; hay personas tanto del grupo con TDAH como del grupo
SAD con una puntuacion de 24)-ver Fig. 1-.

Como vemos en la Tabla XII, con una puntuacion directa de 36 6 mas, la Escala

=
i
|| SA=46-60

[ TA=36-58

(a5 ]+

TDAH=24-34

Puntuacion Total Directa
(media +/- 1desviacion tipica)

(7] +

I] SAD=20-24

Fig.1. Rango de puntuaciones obtenidos por los grupos en la Escala Autonoma.

muestra indices excelentes tanto de sensibilidad (porcentaje de verdaderos positivos y
de falsos negativos) como de especificidad (porcentaje de verdaderos negativos y falsos
positivos). Por tanto, nuestra recomendacion es consultar al especialista si la puntuacion
directa obtenida se situa en torno a 36. Cuando hay items no observados, se recomienda
la consulta si la puntuaciéon media obtenida esta en torno a 2.

Los autores de otros instrumentos han optado por fijar puntos de corte en sus pruebas
que responden a criterios algo mas laxos que los nuestros?. Por tanto, nada impide iniciar la

* En la escala de Baron-Cohen y cols., 2001 (AQ) el punto de corte para 50 items se establecio en una puntuacion
de 32, que identifica al 79,3% de las personas con SA/AAF y al 2% (falsos positivos) de los controles. En la escala
de Scott y cols., 2002 (CAST) el punto de corte para 37 items es de 15 con una sensibilidad del 87,5%; no obstante,
este punto de corte es provisional, la escala carece de datos de fiabilidad, y no aporta datos precisos de sensibilidad
y especificidad. En la escala de Ehlers y cols., 1999 (ASSQ), el punto de corte para 27 items es de 19, para padres,
con una sensibilidad del 62% y un 10% de falsos positivos, y de 22 para profesores, con una sensibilidad del 70%
y un 9% de falsos positivos.
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consulta al profesional si la puntuacion en la Escala Auténoma no llega a 36 pero se situa
por encima de los 30 puntos, ni tampoco hay razones psicométricas que impidan adoptar
un criterio mas exigente (p.ej., tomar como punto de corte 40, con el que la Escala tiene
mayor especificidad). Esta Escala, como ya se ha dicho, no es un instrumento diagnostico
por si mismo. Es s6lo una herramienta dirigida a facilitar la deteccion de personas que
pueden tener SA o AAF, y sobre las cuales, por tanto, interesaria conocer cuanto antes su
diagnostico clinico y de necesidades de apoyo.

Tabla XII. Sensibilidad y especificidad de la Escala Auténoma con Puntuaciones Directas = 36 6 mas: Porcentaje
de casos de cada grupo que resulta asignado a cada categoria.

L Falsos negativos s Falsos positivos
PUNTO DE CORTE GRUPO ?j::&g:::gg (los casos cogn TEA se F‘&iﬁgﬁ;’i": (los co:troles se
Punt. Punt. " consideran . consideran como
Directa Media positivos) como controles negativos) TEA)
36 2,00 SA 100% % | e e
AAF 100% 0% | | e
TDAH |  weee | e 2% 28%
SAD | | e 97,8% 2,2%
37 2,06 SA 97,8% 22% | et e
AAF 100% % 0 -
TDAH | = | e 76% 24%
SAD | o | e 98,9% 1L,1%
38 2,11 SA 95,6% 44% | e e
AAF 92,9% A e
TDAH 80% 20%
SAD | —— I 98,9% 1,1%
39 2,17 SA 95,6% 44% | e
AAF 92,9% 7,1% e
TDAH | = | e 80% 20%
SAD | - | e 98,9% 1,1%
40 2,22 SA 95,6% 44% | ] e
AAF 92,9% 1% | e e
TDAH | —— | e 84% 16%
SAD | @ - | e 100% 0%
5. OBSERVACION FINAL

La Escala Autonoma es un instrumento sencillo de cumplimentar tanto por los padres
como por los profesores que estan en contacto habitual con el nifio o €l joven con posible
SA y AAF. Por ello, podria utilizarse tanto por las familias, como en servicios clinicos
de atencion primaria, centros educativos ordinarios, y servicios generales de apoyo u
orientacidén que no cuentan con especialistas en TEA o en salud mental.

Para facilitar el acceso a la Escala Auténoma, se ha colgado una version pdf de la
misma en las paginas web tanto de las autoras de este volumen como de las distintas
entidades patrocinadoras (Centro de Psicologia Aplicada de la UAM, Confederacién
Autismo-Espaiia, FESPAU y Fundacién ONCE).
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Esta Escala ha sido desarrollada con el fin exclusivo de poder detectar, con rapidez, a
nifios y jévenes con patrones de comportamiento y funcionamiento que podrian indicar SA,
Trastorno Autista o TGD-NE sin retraso mental asociado y, por tanto, posibles necesidades
de apoyo especiales. Con los datos obtenidos en el propio proceso de baremacion, no queda
justificado fijar puntos de corte distintos para el SA y para las otras formas de AAF.

Que una persona supere en la Escala Autonoma los valores recomendados en el
epigrafe anterior no se debe tomar, en ningun caso, como una confirmacion diagndstica
de la presencia de estas condiciones, sino s6lo como un indicador de que seria conveniente
derivar a la mayor brevedad posible a ese nifio o joven a especialistas en el diagnostico y
la atencién de los TEA, para una determinacién més precisa de la naturaleza y severidad
de sus problemas, y para la elaboracion de un plan adaptado de apoyos.
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{Qué necesidades de apoyo tienen las personas con SA y AAF? ;Estan cubiertas
actualmente estas necesidades? ;Requieren estrategias o respuestas distintas o diferenciadas
de las que se ofrecen a otras personas con TGD y sus familiares?

En estos tltimos afios, y de forma paralela al debate nosoldgico, se ha generado (al
menos en nuestro pais) cierta controversia técnica y organizacional sobre las necesidades
del colectivo formado por las personas con SA y/o AAF y sus familiares, y sobre la
conveniencia de desarrollar programas y servicios especificos. Esta controversia ha
discurrido habitualmente por sendas mas subterrdneas y menos publicas, de modo que
apenas se encuentran publicaciones documentadas al respecto aunque si indicios por
doquier de Ja existencia de criterios diferentes al respecto: la rapida constitucion de
asociaciones relacionadas con el SA y formalmente desvinculadas de las organizaciones
preexistentes en el ambito del autismo y la discapacidad, o el tono reivindicativo inicial
de algunos de los foros en Internet, podrian servir de botén de muestra.

Muy pocas publicaciones, hasta la fecha, han identificado empiricamente las necesidades
de las personas con SA y AAF o sus familiares, o han establecido pautas justificadas por
la investigacion para el desarrollo de programas y servicios (lo que ha alimentado, por
defecto, que muchas decisiones se hayan basado en la intuicidn, en la extrapolacion de
los datos sobre otros colectivos, o en otras razones menos confesables).

En esta Tercera Parte, se revisaran los escasos estudios anteriores disponibles, asi
como las distinciones conceptuales que los sustentan. A continuacién, se aportaran los
datos y conclusiones obtenidos por nuestro equipo al respecto.

En concreto, en el Capitulo 6 se presentaran algunos conceptos clave para los estudios
de necesidades, se revisaran los estudios previos sobre calidad de vida y necesidades
de personas con SA y AAF, y se presentara el planteamiento general de nuestro propio
estudio de necesidades. En los Capitulos 7-13, se resumiran los datos referidos al dmbito
del diagndstico (Cap. 7), la salud fisica y mental (Capitulos 8 y 9), la educacion (Capitulo
10), el empleo (Capitulo 11), ¢l ocio (Capitulo 12) y el ambito de la vida familiar, la vida
independiente y la vida en la comunidad (Capitulo 13). En el Capitulo 14, se presentaran
una sintesis de la evidencia obtenida y algunas propuestas. El Capitulo 15, con el que
se cerrara esta Tercera Parte del, recogera algunos datos y observaciones referidos a la
investigacién del SA en nuestro pais y su posible mejora.
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Capitulo 6
CONCEPTOS CLAVE Y ESTUDIOS PREVIOS

INTRODUCCION

Elinterés de nuestro equipo por determinar objétivamente cuales son las necesidades
del colectivo formado por las personas con SA y AAF y sus familiares resultd de dos
procesos convergentes: por un lado, la vivencia (subjetiva) de muchas personas y familias
con estas caracteristicas, que no se sentian atendidas ni entendidas por los servicios y
organizaciones preexistentes, y que llevaban tiempo en nuestro pais reclamando respuestas
mads ajustadas a su situacion; por otro, la penetracion y consolidacion (objetivas) en nuestro
pais de un enfoque psicosocial sobre la discapacidad, que estd modificando profundamente
tanto la representacion de los derechos de las personas en esta situacioén, como los propios
objetivos y la metodologia de los servicios y la investigacion.

En este nuevo escenario, hay varios conceptos clave en los que vale la pena detenerse
antes de entrar directamente en los datos (bien de otros estudios previos —en este mismo
Capitulo—, bien del estudio realizado por nuestro equipo —en el resto de los Capitulos del
volumen). Estos conceptos son: «necesidad», «apoyos» y «calidad de vidax.

1. CONCEPTOS CLAVE
1.1. Necesidad

Como han sefialado Evans, Greenhalgh y Connelly (2000), desde principios de los afios
90 y la evaluacién y calibracion de necesidades se ha convertido en la base fundamental
para desarrollar politicas de atencidn a las personas con problemas de comportamiento
y salud mental. Los responsables de las distintas administraciones han ido tomando
conciencia de la necesidad de reconocer y delimitar las especiales necesidades de ayuda
social y sanitaria de ciertos colectivos para crear y facilitar las intervenciones y servicios
adecuados. Sin embargo, la tarea no es simple.
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El significado del concepto mismo de «necesidad», y la forma en que las necesidades
de un determinado colectivo se pueden identificar y evaluar, son multiples. En espafiol, la
R.A.E. (1992) recoge seis acepciones del término «necesidad», de las cuales la mayoria
carecen de relacion directa con el asunto que nos ocupa’, En el contexto de las politicas de
atencidn social y sanitaria, el concepto carece también de un significado univoco, siendo
por tanto un concepto relativo cuya interpretacion depende de quién y donde lo emplee.

Segun Balfe, Chen y Tantam (2005, p.64), la definicidn mas simple y quizd mads
elegante es la que asimila la nocién de ‘necesidad’ a «la capacidad de un usuario o
destinatario de beneficiarse de una ayuda». Sin embargo, como observan los propios
autores, la simplicidad de esta definicion la hace engafiosa, entre otras cosas, porque no
da pistas concretas sobre la metodologia que permitiria identificar las necesidades de un
determinado colectivo.

No obstante, el acuerdo parece total sobre el hecho de que esta metodologia ha de incluir
tanto la opinion de los expertos como la recogida directa de informacién de los propios
afectados y sus familiares, sus propias impresiones y exigencias; ello implica combinar
un enfoque cualitativo de analisis, centrado en la perspectiva de los «clientes» y de sus
«cuidadores», y en la expresion de lo que éstos quieren y desean, junto con un enfoque
cuantitativo, centrado en la determinacion lo mas objetiva posible de las implicaciones
que tendria para los servicios la asuncién de estas necesidades y demandas.

La exploracion de los puntos de vista de los implicados parece obligada si se considera
que la atencidn a las nuevas necesidades no exige, por lo general, tan sélo la repeticion o
la ampliacidn de los servicios ya existentes. Por otro lado, como sugieren también Evans,
Greenhalgh y Connelly (op.cit.), un requisito previo a cualquier estudio de necesidades
es decidir si la identificacion o valoracién de éstas se quiere ligar o no a la provisién
directa de servicios, una cuestion sobre la que caben, cuando menos, dos posiciones,
una pragmadtica y otra idealista. La posicion mas pragmatica se centra en la capacidad
de un individuo o un grupo para beneficiarse de las ayudas o servicios. La posicion mas
idealista se centra en la capacidad de los individuos y de los grupos para alcanzar una
situacion de bienestar sanitario y social completo, sin hacer mas consideraciones sobre
si esa situacion de bienestar se puede alcanzar de hecho o no.

La posicién mds pragmaética asume como necesidades aquéllas «demandas de los
individuos que les pueden permitir alcanzar, mantener o recuperar un nivel aceptable
de independencia social o calidad de vida». La posicién mas idealista, por el contrario,
busca identificar fodas las necesidades, al margen de que puedan o no ser cubiertas a
corto 0 a medio plazo con los servicios y recursos existentes. Los autores que estamos
citando observan que estas dos posiciones para la determinacion de necesidades coexisten
actualmente en el sistema publico de salud norteamericano, aunque la situacién en otros
paises y sistemas es distinta.

! Las definiciones recogidas por la RAE son: 1. Impulso irresistible que hace que las causas obren infaliblemente
en cierto sentido. 2. Todo aquello a lo cual es imposible sustraerse, faltar o resistir. 3. Carencia de las cosas que son
menester para la conservacién de la vida. 4. Falta continuada de alimento que hace desfallecer. 5. Especial riesgo o
peligro que se padece, y en que se necesita pronto auxilio. 6. Evacuacién corporal de orina o excrementos.
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Definir las necesidades tomando como punto de partida los servicios que ya existen
pareceria una opciéon mas productiva, en la medida en que permite desarrollar planes
de accidén inmediatos a la propia definicion de las necesidades. Sin embargo, con esta
estrategia, los servicios preexistentes pueden constrefiir o sesgar el proceso, provocando
que las necesidades que son distintas a las que ya se estan atendiendo pasen desapercibidas
o se ignoren. En el caso concreto de las personas con SA y AAF, una estrategia que tomara
como punto de partida, por ejemplo, las necesidades identificadas por las organizaciones
y servicios especializados en TGD (mayoritariamente centrados en la atencién a personas
que tienen, ademas, retraso mental asociado) podria ofrecer una vision sesgada y limitada
de las necesidades del colectivo con niveles mas altos de funcionamiento.

A su vez, la valoracion de las necesidades se puede sesgar también por el calculo de
los costes y beneficios que tendria para los propios servicios la atencién de las nuevas
necesidades y/o colectivos. En el caso concreto de las personas con SA y AAF, esto podria
llevar a interpretar que el coste de atender a estas personas, comparado con el de atender
a afectados por formas mas graves de autismo o de discapacidad, es excesivamente alto
(porque multiplica el mimero de personas que demandan el servicio). Sin embargo, podria
llevar a la conclusion contraria, es decir, a interpretar que la atencion a las necesidades de
las personas con SA o AAF es econémicamente ventajosa (porque, dado el caracter mas
leve y/o las mejores capacidades generales de estas personas, los servicios ya existentes
y programas relativamente breves permiten resolver y evitar muchos problemas, en el
corto y el largo plazo).

1.2. Apoyos

Partiendo del 4mbito de los servicios relacionados con la discapacidad intelectual,
en las ultimas dos décadas se ha producido un cambio claro de paradigma en el modo
de entender la discapacidad en general, y a las personas con discapacidad en particular.
Este nuevo paradigma se deriva en buena medida de los trabajos de Robert Schalock y a
grandes rasgos se caracteriza por:

o Definir la discapacidad como las limitaciones en el funcionamiento de una persona
dentro de un contexto particular.

¢ Considerar la discapacidad y el funcionamiento como conceptos dinamicos,
en el sentido de que, en una persona determinada, coexisten tanto limitaciones como
capacidades.

 Valorar los factores ambientales como una dimension que influye y se relaciona con
el funcionamiento y la discapacidad (enfoque ecoldgico de la discapacidad)

o Considerar el diagnéstico como la fase inicial de un proceso de evaluaciéon mas
extenso cuya aspiracion es la planificacion de estrategias de intervencion dirigidas
a incrementar el bienestar personal, la calidad de vida y los resultados valorados
(planificacion centrada en la persona y calidad de vida).

e Otorgar un papel fundamental a la provisién de los apoyos, basandose en los
principios de inclusion y de equidad, y asumir que proporcionando los apoyos adecuados
en ambientes naturales es posible mejorar el funcionamiento adaptativo individual y la
integracion en la sociedad (enfoque basado en los apoyos).
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Los apoyos son «recursos y estrategias cuyo proposito es promover el desarrollo,
la educacion, los intereses y el bienestar personal, y que mejoran el funcionamiento
individual» (Asociacién Americana sobre Retraso Mental AAMR, 2002, p.186). El
concepto de apoyo es central en ¢l nuevo modelo de discapacidad, y sobre €l pivotan
gran parte de las acciones que se pueden realizar para mejorar el funcionamiento de las
personas con cualquier clase de discapacidad.

Aunque el concepto no es novedoso, durante la pasada década se ha producido una
mejor comprension de los apoyos y de su uso para reducir el desajuste entre las demandas
ambientales y las capacidades de la persona (Schalock, 1995), lo que ha producido un
desplazamiento desde los sistemas de prestacion de servicios (enfoque basado en los
sistemas) a los destinatarios de tales servicios (enfoque basado en los apoyos).

La meta de un enfoque basado en los apoyos es facilitar la inclusion de individuos en
la vida plena de la comunidad. Los apoyos apropiados reducen las limitaciones funcionales
y permiten a los individuos participar y contribuir en la vida comunitaria, al mismo tiempo
que se da respuesta a sus necesidades en un contexto social mas natural. Por tanto, se pone
especial énfasis en los apoyos naturales para mejorar los resultados personales, entendidos
¢éstos como aquéllos apoyos proporcionados por personas o equipamientos del entorno, que
se encuentran en ¢l ambiente del individuo, son culturalmente apropiados, son mantenidos
por el propio entorno y promueven resultados personales deseados.

La evaluacion de las necesidades de apoyo debe guiar el desarrollo y revision de un
plan de intervencién individualizado. Para lograr este objetivo, la AAMR (2002) propone
un proceso en cuatro pasos:

a. El primer paso apunta a identificar las dreas relevantes de apoyo, y las necesidades
que tiene cada persona. En funcién de las dimensiones de Calidad de Vida definidas por
Schalock (1996, 1999, Schalock y Verdugo, 2003 —ver més abajo), y vistas las habilidades y
dificultades de las personas con SA y AAF (revisadas en la Primera Parte de este volumen),
se podrian identificar 9 areas principales de intervencion asociadas con caracter general
a estas personas.

3 Social

[ Educacién

1 Empleo

[:1 Regulacion conductual y emocional

[:] Vida en el hogar

[2 Vida en la comunidad

(] Desarrollo personal

(2 Salud y seguridad

[2 Proteccion y defensa (autodeterminacidn)

Los resultados procedentes de la evaluacion (de las capacidades y habilidades de
la persona, y de las demandas ambientales de sus entornos de vida habituales) guiaran
la identificacién de las areas prioritarias de intervencion para cada individuo, asi como
la adaptacion e individualizacion de los programas de intervencion a su perfil unico de
déficits y competencias.
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b. El segundo paso supone identificar las actividades en las que la persona recibira
apoyo dentro de cada area. Para ello, se debe partir de los intereses y las preferencias de
la persona, y de las actividades y contextos sociales en los que participa o en los que es
probable que lo haga.

c. Tras seleccionar las actividades que seran objeto de apoyo, en el tercer paso se
determina la intensidad de apoyo que se requiere en funcién de la frecuencia, la duracion
del apoyo diario y el tipo de apoyo requerido. El SA y el AAF, como ya se vio, afecta a
los individuos de forma diferente en funcién de variables tales como la edad, el estadio de
desarrollo y la personalidad de cada persona. Por ello, los nifios y adultos con SA y AAF,
a pesar de compartir el mismo diagnéstico, presentan necesidades de apoyo diferentes que
varian de intensidad para cada una de las nueve areas de apoyo. Las personas necesitan
sistemas de apoyo flexibles. El uso de apoyos puede fluctuar durante diferentes etapas
de la vida.

d. Por ultimo, con el fin de reflejar la variedad inherente a las necesidades de apoyo de
las personas con SAy AAF y la necesidad de individualizar los programas de intervencion,
hay que elaborar el plan individual de apoyo (P1A). El plan de apoyo refleja por escrito los
intereses y preferencias de la persona, las areas y actividades objeto de apoyo, los contextos
y actividades de participacién y a partir de ahi es cuando se disefiarian las funciones
especificas de los apoyos dirigidas hacia esas necesidades identificadas de apoyo. Estas
funciones de apoyo, en el caso de personas con SA 'y AAF, abarcan, como minimo:

(3] la educacién

[3] la amistad

[4] 1a planificacion econdémica

[2] el apoyo al empleado

{31 el apoyo conductual

[z la ayuda en el hogar

(4] el acceso y uso de la comunidad y
(2] la asistencia sanitaria

El plan de apoyo persigue como fin ultimo conseguir resultados personales deseados
. por la persona con SA o AAF, valorados y percibidos como importantes y satisfactorios,
dentro de cinco areas:

[3] el incremento de la independencia,

[ las relaciones,

(] las contribuciones,

[ la participacion en la escuela y en la comunidad, y
[4] el bienestar personal.

1.3. Calidad de Vida

Los resultados del uso de apoyos se evaluan de acuerdo con indicadores de calidad y
en funcion de los valores de cada individuo. La evaluacion del nivel de satisfaccion con
la propia vida a través del concepto de Calidad de Vida sirve como guia consensuada por
los profesionales interesados en planificar y evaluar apoyos.
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Calidad de Vida es un constructo multidimensional que se ha popularizado a raiz de su
adopcién como marco de referencia por la AAMR. En nuestro pais, su aplicacion efectiva
se esté incorporando gradualmente a las organizaciones del ambito de las discapacidades
del desarrollo (discapacidad intelectual, autismo, etc.), si bien su adopcion formal como
marco de referencia en las organizaciones relacionadas con el SA parece estar siendo -
mas lenta.

En términos operativos, el constructo Calidad de vida esta compuesto por ocho
dimensiones (ver Tabla I).

Tabla 1. Dimensiones ¢ indicadores de referencia de la Calidad de Vida
(tomado de Schalock, 1999, p.13).

Dimensiones Ejemplos de indicadores
Bi Seguridad Ausencia de estrés
‘e“?s“‘rl Espiritualidad Autoconcepto
cmociona Felicidad Alegria
Relaci Intimidad Interacciones
e amonesl Afecto Anmistad
interpersonales Familia Apoyos
) Propiedades Empleo
Bienestar Ahorros Posesiones
material Seguridad Estatus socioeconémico
Alimentaci6n Proteccion
. o Educacion Competencia personal
€sarro . Habilidades Actividad propositiva
persona Realizacion personal Ascensos
Salud Cuidados sanitarios
Bienestar Nutricién Seguro médicos
fisico Tiempo libre Ocio
Movilidad Actividades de vida diaria
Independencia Autonomia Control personal
para tomar Elecciones Autogobierno
decisiones Decisiones Valores personales y metas
Aceptacién Actividades comunitarias
Integracién Estatus Ambiente de trabajo
social Apoyos Actividades de voluntariado
Roles Ambiente residencial
Intimidad Derechos por la discapacidad
Derechos Voto Propiedades
Facilidades de acceso Responsabilidades civicas

Laevaluacion de la Calidad de vida se basa principalmente en los resultados informados
por la propia persona sobre los indicadores de cada una de las ocho dimensiones. La manera
optima de medir la calidad de vida de una persona consiste en combinar los métodos
de valoracion personal (subjetivos) y los métodos (objetivos) de evaluacion funcional
mediante escalas, métodos de observacion participante y cuestionarios (ver, en este sentido,
en espaiiol, la reciente y util compilacién de Verdugo, 2006).
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De cara a la determinacion de las necesidades y el disefio de los apoyos, en la literatura
internacional han surgido una serie de principios fundamentales para la medida de la
Calidad de vida. Entre ellos, los principales son que la Calidad de vida:

¢ Esta compuesta, para las personas con discapacidad, de los mismos factores que
son importantes para los que no tienen discapacidad.

e Se experimenta cuando se satisfacen los deseos y necesidades personales, y cuando se
tiene la oportunidad de buscar un enriquecimiento en los principales ambitos de la vida.

o Tiene componentes tanto subjetivos como objetivos, aunque es fundamentalmente
~la percepcion de la persona lo que refleja la calidad de vida.

o Se basa en necesidades, elecciones y control personal.

* Es un constructo influido por factores personales y ambientales.

Uno de los principios fundamentales sobre los que se asienta ¢l modelo de Calidad
de vida y que resulta de particular interés para las personas con SA y AAF (dadas sus
capacidades cognitivas y verbales) es ]a necesidad de tomar decisiones sobre la propia
vida, de tener el control sobre las circunstancias inmediatas, asi como del rumbo que tome
su existencia. Esto refleja la importancia tan central que desempeifia en la satisfaccion
personal con la propia vida una de las ocho dimensiones el modelo de Calidad de Vida:
la autodeterminacion. La metodologia de Planificacion Centrada en la Persona (PCP)
enfatiza también las elecciones y decisiones personales, asi como la capacitacion de los
individuos para ello (se puede ver una util introduccion en espafiol a esta metodologia en
Lépez, Marin y de la Parte, 2004).

La autodeterminacion se refiere a «las capacidades y actitudes requeridas para que uno
acttie como el principal agente causal en su propia vida, asi como para realizar elecciones
con respecto a las propias acciones, libre de interferencias o influencias externas indebidas»
(Wehmeyer, 1996, p.11).

Una idea central de la definicion se puede resumir en un concepto, la agencia causal,
es decir, el hecho de que «la persona sea el director de su propia vida, en lugar de ser
dirigido por otros» (Wehmeyer, 1996, p.11; ver también Palomo y Tamarit, 2000).

El concepto de autodeterminacion recoge la necesidad de toda persona de dirigir
la propia vida por el camino que desee, en funcién de sus intereses y preferencias, para
hacerla verdaderamente suya. Pero todas las personas influyen en el comportamiento
del resto, nadie acta de manera absolutamente independiente, por ello se habla de
interdeterminacion para matizar el carcter relativo de la autodeterminacion. En funcion
de los contextos, las caracteristicas personales, la edad, el entorno social y cultural, etc.,
cada persona actuara con mayor o menor independencia/interdependencia.

Como sefiala Tamarit (2001), el hecho de que unas personas influyan en otras
implica que, para fomentar la autodeterminacion, se debe fomentar la competencia social,
interpersonal y cultural. En el caso de las personas con SA y AAF, hay que potenciar la
comprension del entorno social y cultural, el acceso a los estados mentales del otro, el
desarrollo de habilidades sociales y de comunicacion adecuadas.
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En este interés por avanzar hacia la autodeterminacion han jugado un papel central las
propias personas con discapacidad, y el caso del SA y AAF no es una excepcion. A través
de conferencias o la publicacion de libros y articulos relatando sus experiencias, estas
personas han explicado su forma de ver el mundo, y nos han comunicado su necesidad de
ser ayudados, comprendidos y respetados. Los movimientos de autodefensa de personas
con autismo llevaban afios ya en los distintos paises luchando por sus derechos y por
conseguir los apoyos que necesitan para desarrollarse libremente. Desde hace unos afios,
gracias a las asociaciones de SA y a algunos foros en Internet, también en nuestro pais
se han comenzado a escuchar estas voces. Voces de personas con SA y AAF que han
explicado su forma de ver el mundo y que piden, para este colectivo, mas respeto, mas
apoyo y mas comprension hacia su condicion, ayuda para poder entender mejor a las
personas sin autismo, y mas oportunidades para desarrollar una vida digna, productiva
¢ independiente.

3. ESTUDIOS PREVIOS SOBRE LA CALIDAD DE VIDA DE LAS
PERSONAS CON SAY AAF

Dos estudios publicados en 2006 han abordado empiricamente de modo directo la
cuestion de la Calidad de vida de las personas con SA/AAF.

Por un lado, los canadienses Jennes-Coussens, Magill-Evans y Koning (2006)
emplearon una entrevista semiestructurada y dos cuestionarios autoadministrados (el
WHOQOL-Briefy el Perceived Support Network Inventory-PSNI) para evaluar la calidad
de vida y las necesidades de apoyo de un grupo de 12 jovenes con SA (media de edad: 20,3
afios) y de un grupo de comparacion formado por jovenes sin alteraciones equiparados
mediante el test de Vocabulario del WISC (media de edad: 20,5 afios). La muestra evaluada
en este grupo habia sido contactada seis afios antes por Koning y Magill-Evans para un
estudio previo.

El analisis estadistico de los resultados mostrd, entre otras cosas:

(a) que la valoracion global sobre la calidad de vida fue mas baja en el grupo con SA
que en el de comparacion;

(b) que las puntuaciones en la dimensién de «salud y bienestar fisico» y en la de
«relaciones sociales» fueron también mas bajas en el grupo con SA, no existiendo
diferencias estadisticamente significativas entre los grupos en las otras dimensiones;

(c) que la puntuacién sobre apoyos sociales no resultaba significativamente distinta
entre los grupos;

(d) que la percepcion del entorno social como proveedor de apoyos correlacionaba
positivamente con la percepcion general sobre la calidad de vida.

Por su parte, los investigadores de la Universidad de Gantes (Bélgica) Renty y Roeyers
(2006) pidieron a un grupo de 58 adultos con AAF (TA, SA y TGDNE), de entre 18 y
53 afios de edad, y con puntuaciones de CI total de 70 6 mas, que se autoevaluaran en
variables tales como el nivel de calidad de vida (mediante el Quality of Life Questionnaire),
la accesibilidad a apoyos informales (mediante la Interpersonal Support Evaluation
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List -ISEL), la necesidad de apoyos y los apoyos reales tanto formales como informales
(mediante la Camberwell Assessment of Need (CAN), vy el grado de severidad de sus
rasgos autistas (mediante el Autism-Spectrum Quotient).

Los analisis de regresion revelaron que la valoracidn sobre la calidad de vida por
parte de este grupo no quedaba explicada de una forma estadisticamente significativa
ni por la severidad de la sintomatologia (autoevaluada por el AQ) ni por las variables
demograficas (edad, sexo, grupo diagnoéstico, nivel de educacion y empleo, forma de
vida y situacién de pareja). Sin embargo, los apoyos explicaban por si mismos el 51%
de la varianza, resultando estadisticamente significativos. El andlisis de las correlaciones
de Pearson arroj6 también resultados significativos entre la medida de calidad de vida
y la accesibilidad a apoyos informales, pero no entre la medida de calidad de vida y el
nivel de apoyos realmente recibidos, formales o informales. El nimero de necesidades
de apoyo formal no cubiertas correlaciond negativamente con la calidad de vida. Por
ultimo, los coeficientes de correlacién de Kendall demostraron que los niveles mas altos
de calidad de vida se asociaban con una discrepancia baja entre los apoyos recibidos y
los apoyos que se consideran necesarios en los dominios de la vivienda, las actividades
de la vida diaria, la informacion especifica sobre el autismo, los amigos y las relaciones
intimas o de pargja.

Globalmente, por consiguiente, los resultados de este estudio demuestran que la
calidad de vida de los adultos con SA y AAF es valorada por éstos como pobre, y que no
guarda relacion estadistica ni con el nivel cognitivo de los individuos ni con la severidad
(autoevaluada) de su sintomatologia. A la vez, los datos demuestran que la calidad de vida,
tal como la valoran los propios afectados, depende estadisticamente mas de la percepcion
subjetiva sobre la posibilidad de acceder a apoyos informales de que disponen, y de la
discrepancia que se percibe entre los apoyos que se tienen y los que se necesitan, que de
los apoyos informales y formales reales.

Las implicaciones practicas de este estudio de Renty y Roeyers, a pesar de sus
limitaciones metodolégicas, son importantes.

En primer lugar, porque el estudio confirma la independencia estadistica entre la
severidad de la sintomatologia y la calidad de vida percibidas por los afectados y, por
ello, refuerza un modelo social de la discapacidad de las personas con SA'y AAF frente
aun modelo clinico o psicopatolégico tradicional. Asi, frente al modelo que gira en torno
a los sintomas y su severidad, el modelo social «enfatiza que el grado en que alguien
es y se siente ‘discapacitado’ depende poco de factores localizados en el individuo y
mucho de la interaccion entre el individuo y su entorno, [....] y subraya la importancia
de un buen ajuste del individuo en su entorno [para la percepcion de una calidad de vida
satisfactoria]» (op.cit., p. 521).

Por otro lado, el estudio de Renty y Roeyers confirma la importancia que tienen las
necesidades percibidas no cubiertas para la calidad de vida de los individuos, y, por ello,
refuerza la idea de que las actuaciones profesionales dirigidas a personas con SA 'y AAF
deben prestar mucha atencion a la valoracion de las necesidades cubiertas y no cubiertas
que hacen los propios individuos afectados.

Por ultimo, este estudio es interesante porque identifica la calidad de vida como el
objetivo fundamental que ha de guiar el conjunto de actuaciones dirigidas a las personas
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con SA y AAF, y como el concepto que permite disefiar planes de intervencion que
contemplen programas de distintos tipos (clinicos, educativos, etc.) y apoyos también
diferentes (formales e informales) que tengan sentido para las personas (no sdlo para los
familiares, los profesionales y/o las propias organizaciones).

4. ESTUDIOS PREVIOS SOBRE LASNECESIDADES DEAPOYO
DE LAS PERSONAS CON SAY AAF

Con anterioridad a la finalizacion de nuestro proyecto, sélo estaban disponibles (que
supiéramos) tres estudios empiricos que aportan datos especificos sobre la situacion y
posibles necesidades de apoyo de las personas con SA y AAF. Dos de estos estudios se
han realizado en el Reino Unido y se refieren a las necesidades de personas adultas: el
primero fue coordinado por Andrew Powell y publicado en 2002; el segundo fue realizado
por Myles Balfe, Ting Chen y Digby Tantam y ha sido publicado en 2005. El tercer estudio
que se comentara fue un proyecto realizado en Espatfia por el Grupo de Estudios de los
Trastornos del Espectro Autista (GETEA) entre 2002 y 2004; este proyecto tenia como
objetivo conocer el proceso de diagndstico de los TEA en Esparia y la disponibilidad de
las familias con hijos con estos trastornos a colaborar en investigaciones, pero permitid
obtener también otros datos de interés.

A continuacion, presentaremos una sintesis de los resultados de estos trabajos.

4.1. Estudio de Powell (2002): « Taking responsibility. Good practice
guidelines for services —adults with Asperger syndrome»

Este estudio se realizd entre 1999 y 2002 gracias a la financiacion del Department of
Health (Ministerio de Sanidad) de ese pais y a la colaboracion de la NAS (National Autistic
Society). El estudio se puso en marcha con el objetivo de facilitar que un «Acta sobre
Salud y Cuidados de la Comunidad», previamente aprobada en 1990, se aplicara también
en el caso de las personas con SA. El Acta obliga a las autoridades locales «a evaluar
las necesidades de apoyo de todas las personas que se dirijan a ellas, y a establecer una
ruta clara para que las familias accedan a esos apoyos (...). No especifica qué grupos de
personas deben ser remitidas a los servicios, dado que reconoce que las personas pueden
ser vulnerables debido a multiples razones, y que es la persona la que necesita los apoyos,
no su CI ni el nombre de su discapacidad» (c.e., Powell, 2002, pp.9-10).

Elinforme elaborado por Powell sefiala 15 necesidades, las cuales fueron identificadas
a partir de los informes remitidos a la NAS entre 1995 y 2002 por un total de 17 grupos
multidisciplinares que valoraron o revisaron las necesidades de los adultos con SA a nivel
local o nacional. Esas 15 necesidades aparecen listadas en la Tabla II.

El informe detalla también propuestas de acciones referidas a cada una de estas 15
necesidades, asi como los principios tedricos y/o practicos en que deben basarse todas
ellas (se presenta un resumen en la Tabla IIT). El informe resulta modélico, no solo por
su claridad sino porque presupone un muy alto compromiso y coordinacidn institucional
respecto a la atencion a las personas con SA y sus familiares, tanto a nivel estatal como
local.El modelo que propone para la organizacién de la intervencion social en cada
comunidad se presenta en la Fig. 1.
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Tabla I1. Principales necesidades de los adultos con SA identificadas en el estudio de Powell (2002).

1. Programas de formacion para incrementar la sensibilidad, y comprension del SA entre los profesionales
de un amplio nimero de servicios de la comunidad, incluidos los servicios sociales y sanitarios, las escuelas,
institutos y centros de educacion posterior, y los servicios de vivienda, empleo y transportes.

2. Rutas o itinerarios claros para que las familias sepan con quién deben contactar para solicitar la
evaluacion relativa a un posible diagnéstico.

3. Rutas o itinerarios claros para que las familias sepan con quién deben contactar para solicitar la
evaluacién de necesidades de apoyo prevista en el «Acta sobre Salud y Cuidados de la Comunidady de
1990.

4. Mejoras en las oportunidades de empleo y de apoyo en el empleo.

5. Intervenciones de cardcter preventivo para reducir el aislamiento social.

6. Intervenciones para reducir los problemas clinicos de salud mental.

7. Intervenciones para desarrollar habilidades para la vida independiente y las relaciones sociales.

8. Después del diagndstico, mejor apoyo emocional, informacién y orientacién a las personas con SA.

9. Variedad de opciones de vivienda apropiadas.

10. Mejor apoyo social y académico, y oportunidades para el aprendizaje, en las etapas de educacién
secundaria, transicion a la vida adulta y educacidn posterior.

11. Valoracion y atencion de las necesidades de los cuidadores, incluyendo informacién/formacion,
consejos y asesoramiento (incluido el consejo genético) y programas de respiro tales como «canguros» para
sus hijos ¢ hijas.

12. Acceso a servicios mas adecuados. Muchos adultos con SA estén ubicados en servicios no
recomendados para este sindrome, debido a que la red de servicios es pobre o el diagnéstico estd
equivocado.

13. Acceso a servicios legales para la defensa de las familias y las personas con SA.

14. Servicios sensibles para la intervencidn en situaciones de crisis (que no pasen necesariamente por
el ingreso en una unidad de salud mental).

15. Servicios forenses (para apoyar a las pocas personas que realizan conductas que pueden suponer
algun riesgo de que se hagan dafio a si mismos, o se lo hagan a los demas).

Tabla III. Acciones y programas propuestos por Powell (2002).

e Programas de ayuda para mejorar las «habilidades practicas para la vida».

e Programas para la mejora de las relaciones sociales de las personas con AS (apoyos para reducir
el aislamiento social, consultoria y psicoterapia cognitivo-conductual individual y familiar, intervencién
psiquidtrica, grupos sociales, de discusion y de intereses, grupos de autodefensa, grupos de entrenamiento en
habilidades -sociales, de comunicacion, hablar en publico, etc.-, programas de relajacién y de actividad fisica,
de terapia creativa -msica, teatro, arte, etc.-, grupos para la mejora del conocimiento y la autoconciencia del
SA, grupos de apoyo post-diagnéstico, de apoyo a la autoestima y la asertividad, foros web y listas de e-mail,
programas de comprension y expresién emocional, consultoria en temas de pareja y sexualidad, evaluacion
de riesgos).

e Programas de intervencion en crisis.

* Programas de apoyo tras el diagnostico.

¢ Acciones informativas sobre SA.

¢ Programas de apoyo en educacion secundaria, programas de transicion a la vida adulta, y apoyos en
el 4mbito universitario.

e Programas de apoyo a los cuidadores. Apoyo a la pareja (padres) y otros familiares (p.€j., hermanos)

* Programas de apoyo al empleo.

o Facilitacién del acceso a las ayudas sociales.

e Programas de vivienda.




134 Personas con Sindrome de Asperger
Experto responsable de los servicios
para adultos con SA
Grupo multidisciplinar de planificacién
Revision de
las necesidades
Registro || Programas Fuentes Vias de Provision Control
de de acceso a de los de Encargos
formacién ||informacién| | los servicios | | servicios / calidad
de apoyos
evaluacién
y de
informacién

Fig.1. Modelo para la planificacion de los apoyos propuesto por Powell (2002, p.13).

El elemento nuclear de este modelo es un experto responsable de los servicios para
adultos con SA, que es también el encargado de formar y coordinar el grupo de planificaciéon
multidisciplinar. Puede proceder del area de servicios sociales o de la salud, pero debe
tener un conocimiento profundo de ambas clases de servicios y sus relaciones, asi como
competencias ejecutivas para gestionar la creacion o modificacion de los servicios de la
comunidad.

El grupo de planificacion multidisciplinar debe incluir representantes expertos de
los ambitos de la educacién secundaria y de la salud, los servicios sociales, vivienda,
transportes, educacion posterior, empleo, agencias y programas de voluntariado, y otros
proveedores de servicios. El grupo debe contar con la opinion de las propias personas con
SA 'y sus cuidadores, bien de forma directa o a través de un foro en Internet.

La tarea de revisidn de las necesidades que debe realizar el grupo implica determinar
la amplitud de las necesidades y de los apoyos/servicios para cada caso.

Un registro del nimero de personas con SA y otros TEA que viven en esa comunidad
debe existir y estar actualizado.

Se deben determinar los programas de formacion que se deben implementar (sobre
contenidos y estrategias de intervencidn, buenas précticas, etc.).

Se deben determinar también las rutas o itinerarios de acceso a los servicios
responsables de la evaluacidn, procurando adoptar un esquema comun, y desarrollar
servicios o puntos de informacion accesibles tanto para los afectados de SA como para
sus familiares.
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El grupo debe establecer recomendaciones acerca de los servicios y apoyos necesarios
que tienen que ser implementados o puestos a disposicidn de los distintos casos.

Las autoridades deben establecer sistemas de evaluacion que aseguren la calidad de
los servicios, mediante programas de formacion y/o sistemas formales de acreditacion.

Por ultimo, el grupo debe poder tener competencias ejecutivas para crear o modificar
servicios, a la vista de las necesidades que se detectan.

4.2, Estudio de Balfe, Chen y Tantam (2005): «Sheffield Survey
of the health and social care needs of adolescents and adults with
Asperger syndromey

Este estudio se realizo6 en la School of Health and Related Research (SCHARR), una de
las cuatro Escuelas o secciones de la Facultad de Medicina de la Universidad britanica de
Sheffield. Esta Escuela concentra una cantidad extraordinaria de recursos para la atencion
e investigacion sobre salud, y por ello es una de las mas importantes del Reino Unido.

El estudio exploré la percepcion sobre las capacidades, dificultades y necesidades de
un grupo de personas con SAy AAF de 13 o mas afios de edad a través de un cuestionario
autoadministrado (el «Camberwell Assessment of Nedd — CAN) y de grupos de discusion
formados por personas con SA, familiares y profesionales con experiencia. El cuestionario
fue enviado a un total de 78 personas.

El estudio aporta la vision mas completa aportada hasta el momento sobre la percepcion
que tienen estas personas acerca de sus caracteristicas, sus problemas y sus necesidades en
los distintos &mbitos. Algunos de los datos mas destacables se resumen a continuacion.

a) Desarrollo y habilidades

Desarrollo: E} 75% de los adultos que completaron el cuestionario reconocieron
tener problemas en su desarrollo psicologico, pero sélo un 51% indicé explicitamente
_que tenian un SA.

Lenguaje y comunicacion: E1 36% de los entrevistados dijeron que tenian dificultades
para comprender el lenguaje y comunicacion de otras personas; un 64% dijo que su
comprension era buena, y un 61% seifialé que tenian problemas algunas veces. Sélo el
53% buscéd ayuda profesional para superar sus problemas de comprension. Respecto a
sus habilidades para la expresion, un 53% considerd que sus habilidades comunicativas
son buenas o muy buenas, y un 46% considerd que son malas o muy malas. Solo un 43%
buscd ayuda profesional para superar sus problemas de comunicacion.

Lectoescritura: El 73% de los encuestados indicd que eran buenos o muy buenos
con la lectura y la comprension de textos escritos. Casi la mitad, sin embargo, reconocid
problemas con la escritura.

Motricidad: Casi un tercio del grupo indicé problemas o dificultades de tipo motor
(equilibrio, agarrar objetos, etc.).
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Emociones.: Sélo un 34% se consideraba bueno o muy bueno para comprender los
sentimientos de otras personas, y un 64% se consideraba malo o muy malo. El 71% de
los entrevistados piensan que no son muy buenos, o que son muy malos, para responder
ante los sentimientos de otros si nadie les pide que den alguna respuesta. El 61% indicé
que tienen problemas para expresarles a otros sus sentimientos.

Funciones ejecutivas: El 59% indicé que no eran muy buenos, o que eran malos, en
habilidades ejecutivas tales como planificar y organizarse el tiempo.

Otros problemas: El grupo se dividio al 50% al indicar una buena/mala memoria. El
47% indic6 problemas para estar concentrados en una tarea sin distraerse, y el 63% indico
problemas para cambiar de tarea. E1 88% reconocid problemas para responder a situaciones
y cambios imprevistos. Un 81%, por ultimo, reconocié que en algin momento se les ha
dicho que dedican demasiado tiempo a un mismo tema o asunto de interés,

b) Situacion social

Vivienda: E1 66% de los que respondieron (y el 92% de los menores de 30 afios) vivian
en la casa de sus padres. El 60% del total respondié que no serian buenos, o que serian
malos (incompetentes) si tuvieran que vivir independientemente, pero el 66% indico que
serian capacidad de vivir independientes con ayuda. El 61% relaciond sus dificultades para
vivir solos con sus dificultades para hacer frente a los cambios imprevistos, pero la misma
proporcidn de casos indicoé que ningun profesional les esta ayudando en ese aspecto.

Trabajo: Solo el 21% tenian un trabajo remunerado durante el dia. El 5% tenia un
trabajo con apoyo (pagado), el 40% estaba en un centro educativo, el 3% en un trabajo sin
remuneracion, el 5% en un empleo con apoyo y sin remuneracion, y el 11% en un centro
de dia. Las necesidades que se sefialaron para mejorar su acceso a un empleo estaban
relacionadas con las siguientes areas: usar el transporte publico (20%), habilidades sociales
(40%), habilidades durante las entrevistas (de trabajo) (33%), hacer las cosas rapidamente
(27%), ser puntuales (27%), necesitar ayuda para algo (9%). Otras dificultades que ellos
reconocian fueron: no comprender bien el entorno organizacional; necesitar ayuda para
poner orden en un mundo que es demasiado cambiante para ellos; poca confianza en si
mismos y sensacion de estar resultando inadecuado; carencia de habilidades relevantes;
ataques de panico cuando estan solos, dificultades para hablar con personas desconocidas
y de su misma edad, y problemas conductuales de tipo obsesivo-compulsivo.

Compras: El 43% declaré necesitar ayuda para ir de compras, bien por problemas en
las tiendas mismas (24%), con el desplazamiento en el transporte publico (21%), o con
el manejo del dinero (33%). Sélo un 31 declaro estar recibiendo ayuda profesional en
este aspecto. Entre las razones que dieron sobre sus problemas para ir solos de compras,
destacan: no saber qué comprar, dificultades con el dinero (no saber cdmo hacer compras),
falta de habilidades, dificultades para comprender la comunicacion no verbal, y sensacién
de vulnerabilidad cuando salen de compras.

Relaciones con otras personas. El 74% reconocié problemas para hacer amigos, y
el 76% encuentra dificil quedar con gente. El 56% dicen que les gustaria tener mas vida
social. El 82% encuentra dificil quedar con gente de su misma edad, y el 51% declaré
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no recibir ayuda para esta dificultad. El 47% indicaron que con frecuencia, o siempre, se
sienten fuera de lugar; el 50% dicen sentirse solos con frecuencia, y el 49% sefialan que
sienten que los demas no les comprenden nunca o raras veces. El 71% declara no estar
saliendo con nadie (relaciones de pareja), pero el 68% dice que les gustaria tener alguna.
El 40% dice no sentirse nunca o rara vez frustrado sexualmente; el 23% declara que si
lo estd. Cuando se les pide que hablen sobre sus dificultades para la relacién con otras
personas, se mencionan problemas para hablar con los compafieros (215); los padres
(72%), los amigos mas cercanos (18%), la gente del trabajo (18%) y otros (27%). Un
37% declara haber experimentado problemas de indole familiar (siendo esta proporcién
mas frecuente entre los sujetos que no conocen su diagnostico).

Lugares: Al 36% de los encuestados les gusta ir a los pubs, al 46% el cine, al 24% los
museos, al 45% ir a las bibliotecas, y al 5% a otros centros de la comunidad.

Maltrato: E1 90% de los encuestados se han sentido victimas de maltrato en la escuela
o en el trabajo. El 60% pidi6 ayuda para este problema, y el 41% la recibi6. El 69% no
considera haber sido explotado (sexual o econémicamente), pero el 36% pidi6 ayuda por
esta cuestion.

¢) Salud

Coleray violencia: El 83% de los que respondieron reconocen que se encolerizan y se
vuelven violentos con facilidad. El 69% relaciona estas respuestas con su dificultad para
entender a otras personas, pero un 87% lo relaciona con su dificultad para hacer frente a
los cambios inesperados.

Ideas suicidas: E1 50% indicé que ha tenido ideas suicidas en algiin momento. E1 34%
coment6 estas ideas con alguien. Un 11% intent6é consumar el suicidio pero no requirid
ser llevado a ningun hospital, y un 10% lo intenté y tuvo que ser llevado a un hospital.
Los intentos de suicidio son mas frecuentes entre quienes no conocian su diagndstico que
entre quienes si lo conocian.

Consumo de drogas y alcohol: E1 90% declar6 no haber consumido nunca drogas. El
85% declaré no tener problemas con el alcohol.

Problemas sensoriales: E1 35% indicé tener problemas con su vision. El 48% necesitd
ayudas para la audicién. El 51% declar6 no tener problemas sensoriales de ninguna clase,
pero el 47% dijo tenerlos.

Imagen corporal: El 51% indicé tener problemas con su imagen corporal o haberlos
tenido en algiin momento. El 40% buscé ayuda profesional para esta cuestion.

Movimientos involuntarios: El 63% indicé no realizar este tipo de movimientos.

Problemas genéticos: El 78% indic6é no tener ninglin problema o trastorno
genético.

Problemas neurolégicos: El 76% de los entrevistados indicaron que no padecian
ningun problema neurologico.
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Problemas psiquidtricos: El 61% declar6 algin problema psiquiatrico. El 53% declard
sufrir ansiedad; el 45%, depresion, el 26%, ataques de panico; el 3%, esquizofrenia; el
8%, psicosis; el 17%, un trastorno obsesivo-compulsivo, y el 16%, otros problemas. El
83% ha pedido ayuda profesional para estos problemas, y el 79% se declara satisfecho
con esa ayuda. La incidencia de problemas psiquiatricos asociados se comprobé que era
mayor entre quienes no conocian su diagndstico.

d) Educacion

Sobredotacion: El 69% declaré que nunca ha sido considerado como superdotado,
aunque un 25% si lo ha sido alguna vez.

Niveles educativos: El 100% de los que respondieron habia completado estudios
primarios, y un 77% asistio a centros para la formacién profesional. El resto se distribuia
entre personas que solo asistieron a centros de educacion especial y personas que asistieron
a unidades especiales en centros de formacion profesional. El 64% declar6 no haber
recibido ningin apoyo extraescolar durante la etapa primaria, y el 61% indic6 que nunca
habia estado en un centro de educacion especial. El 100% inicid estudios de secundaria
y s6lo un 18% llegd hasta la universidad. El 60% se declard satisfecho en la etapa de
secundaria, mostrandose mas insatisfechos quienes no conocian su diagnéstico. El 41%
recibid algin apoyo profesional en la etapa de secundaria. Sélo 1 de los 14 universitarios
que contestaron tuvo apoyos especificos en la universidad. El 75% dejé de estudiar entre
los 15 y los 19 afios. El 10% participd en un programa de transicion.

e) Servicios

Servicios sociales: Sélo el 50% declard haberse dirigido a los servicios sociales para
solicitar ayuda, pero sélo el 52% declar haber recibido alguna prestacion tras hacerlo. El
60% recibe alguna prestacion estatal, y un 30% declara que es su cuidador habitual quien
recibe la prestacion. El 74% declaré que tendria problemas econdmicos si no recibiera
alguna clase de ayuda. El 75% valora positivamente la ayuda que recibe de los servicios
sociales.

Servicios sanitarios: El 82% declar6 que se ha dirigido a un centro médico en algin
momento, y el 78% declar¢ haber sido atendido en algtin servicio tras hacerlo. E1 93% se
siente capaz de seguir un tratamiento si tiene algiin problema con su salud. El 51% toma
0 ha tomado psicofarmacos en algin momento; sin embargo, el 34% declara haber sufrido
efectos secundarios y el 45% dice no saber qué efectos secundarios podria provocarles la
medicacion, pese a lo cual, el 76% se siente satisfecho con su tratamiento.

4.3. Proyecto del GETEA (2002-2004): Estudio sobre el proceso
diagnostico y la opinion sobre la investigacion de los TEA en
Esparia: Informes para familias de personas con SA

Entre 2002 y 2004, el Grupo de Estudios de los Trastornos del Espectro Autista del

Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras (IIER, Instituto de Salud Carlos I1I)
realizé un ambicioso estudio sobre el proceso diagnostico y la situacion de la investigacion
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de los TEA en nuestro pais; el estudio, del que ya mencionaron algunos resultados en el
Cap. 4, fue financiado por la Obra Social de Caja Madrid y contd con la colaboracion y las
distintas federaciones y asociaciones espafiolas (Confederacion Autismo Espafia, FESPAU
y Asociacién Asperger Espafia). Aparte de otras acciones (como una revision exhaustiva
de todos los trabajos sobre autismo publicados en nuestro pais), este estudio implico el
envio de cuestionarios a las familias asociadas, lo que permitio recabar informacién sobre
un total de 646 familias (53 de ellas con hijos o hijas con diagnésticos asimilables a SA
0 AAF). Junto a los datos especificamente referidos a la edad en que se detectaron las
primeras sospechas y se hizo el diagnéstico (ya presentados en el Cap.4) y otros datos
sobre la disponibilidad de las familias a colaborar en investigaciones (que se comentaran
en el Cap. 195), este estudio recogio informacion sobre diversos aspectos de la situacion
de estas personas que resultan de interés aqui.

a) Caracteristicas del grupo

Edady sexo: Las 53 personas con SA 0 AAF sobre las que se obtuvo informacion en este
trabajo tenian una edad promedio de 149,38 meses (12 afios y 5 meses aproximadamente)?.
La ratio por sexos fue de 7,8:1 (casi ocho varones por cada mujer).

Procedencia: Las personas procedieron de 11 comunidades auténomas distintas
(Andalucia, Aragdn, Cantabria, Castilla y Leoén, Catalufia, Comunidad Valenciana,
Extremadura, Galicia, Madrid, Murcia, Pais Vasco y Rioja).

b) Diagnéstico

Profesionales: La primera consulta de los padres sobre sus dudas por el comportamiento
o desarrollo de su hijo se dirigi6 en un 62% de los casos a un especialista, y enun 38% a
un pediatra (atencion primaria). En la muestra general (con otros TEA), el 66% se dirigio
en primera instancia a atencioén primaria, lo que se puede relacionar con la edad mas
temprana de las primeras sospechas en los otros grupos con TEA que en los casos con
SA y AAF. De los casos que acudieron de entrada a los especialistas, aproximadamente
la mitad lo hizo a profesionales del ambito piblico y la otra mitad a profesionales del
ambito privado. Las razones aducidas por estas familias para acudir a la asistencia privada
se recogen en la Tabla IV,

Tabla IV. Razones esgrimidas por las familias con hijos con SA y AAF para hacer sus consultas
diagnosticas en servicios del &mbito privado (GETEA, 2002-2004).

- La asistencia privada es mas rapida.

- Falta de atencién o de conocimiento del trastorno en la asistencia publica.
- Por recomendacion de un profesional.

- La asistencia privada es mejora.

- Para confirmar el diagnéstico.

- Porque la asistencia publica no cubre pruebas especificas.

- Para elegir especialista, por flexibilidad horaria, por tener un seguro privado previo y otros.

2 Edad calculada a fecha de 31 de Marzo de 2003.
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La edad del hijo/a cuando se realiz6 la primera consulta fue menor en el caso de los que
acudieron a atencion primaria (25,3 meses) que en el de los que acudieron al especialista
(38,5). Sin embargo, los que acudieron a atencion primaria tardaron algo mas en recibir el
primer diagnostico especifico que lo que acudieron al especialista (121 meses y 104 meses,
respectivamente, como media). Los profesionales que con mas frecuencia emitieron los
diagndsticos fueron psicologos (53%), neurdlogos (25%) y psiquiatras (8%).

Lugar: 27 de los 53 casos (50,94%) tuvieron que desplazarse en busca del diagndstico.
En 10 de los casos, fueron desplazamientos dentro de la propia provincia; en 4 fueron
dentro de la propia comunidad auténoma, y en 13 fueron a otra comunidad.

Informe: El 83% de las familias con hijos con SA o AAF dice tener un informe
diagndstico escrito (en el grupo general, este porcentaje fue del 79%).

Valoracion del proceso diagndstico: La valoracion global del proceso diagndstico
fue mas positiva en las familias con hijos con SA/AAF que en el resto de la muestra
general.

Asesoramiento tras el diagndstico: De las 45 familias de la muestra que contestaron a
esta pregunta, un 40% declaré haber recibido o recibir, tras el diagndstico, asesoramiento
sobre necesidades médicas (en la muestra general, fue aproximadamente la mitad); el
70% aproximadamente declard haber recibido o recibir asesoramiento sobre necesidades
educativas (en la muestra general fue aproximadamente el 75%), y €l 51% declard haber
recibido o recibir materiales e informacion sobre el SA (en la muestra general, el porcentaje
fue del 25%). E1 77% de las familias con hijos con SA o0 AAF encontrd de utilidad practica
el asesoramiento recibido (en la muestra general, este porcentaje fue del 68%).

¢) Educacion

Modalidad educativa: El 94% de componentes de este grupo acuden a un centro
educativo (68% a un Centro de Primaria, y 32% a un Centro de Secundaria). Las personas
que asisten a un Centro de Educacion Ordinario representaron el 88% del grupo.

Apoyos: De los alumnos con SA y AAF que cursan estudios de Primaria, el 33%
declara no tener apoyos especiales, el 64% declara tener apoyos, y el 3% asistir a un aula
especifica. De los alumnos que cursan estudios de Secundaria, el 43% declara no tener
apoyos, el resto (57%) si.

d) Vivienda

Régimen: Todas las personas de este grupo residen en el domicilio familiar; ninguna
de ellas, en pisos tutelados o residencias (en la muestra general, el 17% acude a Centros
de dia, €l 10,9% vive en Residencias, y €l 3,7% vive en pisos tutelados).

¢) Ocio y tiempo libre

Recursos: El porcentaje de familias que declara que sus hijos participan en colonias de
vacaciones fue del 5,7%. Ninguna familia menciona contar con programas de respiro de
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fin de semana (en la muestra general, el 12,2% dice participar en colonias de vacaciones,
y el 8,23% dice beneficiarse de programas de respiro familiar).

f) Esfuerzo econémico

Gastos: Una mayoria de las familias con hijos con SA o AAF (84%) opina que atender
a las necesidades de sus hijos les supone un esfuerzo econdémico «mayor» o «mucho
mayor» que el que le supondria la atencion a cualquier otro hijo. Este porcentaje es similar
al de la muestra general.

Ayudas econémicas por minusvalia: Algo mas de la mitad de las familias declara
recibir ayudas econdmicas directas por minusvalia. En la muestra general, este porcentaje
fue del 78%.

g) Otras personas con TEA en la familia extensa

N°de casos conocidos: Un 6% de las familias con hijos con SA 0 AAF declara que en
su familia extensa hay al menos un caso mas con TEA; un 77% declara que no hay otros
casos en su familia, y un 17% dice ignorarlo. En la muestra general, estos porcentajes
fueron, respectivamente, 8%, 86% y 6%).

h) Apoyos que se reciben

Satisfaccion con los apoyos de los organismos publicos: El nivel de satisfaccion
que manifiestan las familias con hijos con SA y AAF con los apoyos que reciben de los
organismos publicos es en general menor que el que manifiestan las familias con hijos con
otros TEA. En ambos grupos, como se comprueba en la Tabla V, el nivel de satisfaccion
es muy bajo.

Tabla V. Nivel de satisfaccién de las familias con los apoyos recibidos (GETEA, 2002-2004).
(escala para la valoracién: de 0 a 10)

Familias con hijos Muestra general
con SA 0 AAF (familias con hijos con TEA)
Apoyo educativo 3,52 4
Apoyo econdmico 1,04 2,5
Apoyo social 0,91 1,5
Apoyo psicoldgico 2,22 2,2
Informacién 1,93 2,5

5. ESTUDIO DE NECESIDADES DE LAS PERSONAS CON SA
Y AAF REALIZADO EN LA UNIVERSIDAD AUTONOMA DE
MADRID PARA EL PRESENTE PROYECTO

El estudio realizado en la UAM en el marco del presente Proyecto tuvo como objetivos

generales recabar informacién sobre las necesidades expresadas por las personas con
SA y AAF, sus familiares y los profesionales que les atienden en las distintas clases de
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servicios (sanitarios, educativos, etc.) de nuestro pais, asi como contrastar esta informacion
con la extraida a partir de la revision sistematica de la literatura previa (necesidades
normativas).

A diferencia de los estudios realizados en el Reino Unido por Powell y por Balfe y cols.
(ver mas arriba), se analizaron las necesidades de personas con SA y AAF de diferentes
tramos de edad (nifios a partir de los 6 afios, adolescentes y adultos).

El estudio permiti6 obtener datos directos de un total de 78 casos, residentes en 13
comunidades auténomas distintas de nuestro pais, lo que implica un muestreo de las
necesidades asociadas al SA y AAF que consideramos representativo de la actual situacion
nacional.

Por las razones expuestas en la Primera Parte de este libro, y por la relativa irrelevancia
de la diferenciacion diagnostica entre el SA y otros TGD de alto funcionamiento para la
determinacion de las necesidades de apoyo, en este estudio los datos de estos subgrupos
se trataron estadisticamente de forma agrupada.

Partiendo de la literatura previa y de las consideraciones derivadas del enfoque de
Calidad de vida ya explicado, se establecieron los siguientes focos o ambitos de referencia
para la evaluacion de las necesidades:

¢ Diagnéstico

e Salud fisica y mental

¢ Educacion

e Empleo

¢ Ocio y tiempo libre

eVida familiar, vida independiente y participacion en la comunidad

Metodolégicamente, el estudio implico el empleo de diversas técnicas (cuestionarios
semiestructurados elaborados ex profeso para el estudio, técnica Delphi y otras), que
permitieron obtener informacion cuantitativa y cualitativa, tanto de las propias personas
con SA y AAF, como de sus familiares més cercanos y de profesionales expertos de cada
sector.

En el caso de personas con SA y AAF mayores de 16 afios, los cuestionarios fueron
contestados por ellos mismos ademas de por sus familiares. En el caso de menores, los
cuestionarios fueron contestados solo por los familiares més directos (padre, madre o
ambos).
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Capitulo 7
NECESIDADES RELATIVAS AL DIAGNOSTICO

INTRODUCCION

La identificacion diagnostica de las personas con SA y AAF, como se ha comentado
ya, constituye uno de los problemas mas acuciantes de este colectivo.

Primero, porque en la medida en que el diagnostico constituye el primer paso para la
intervencion, los errores y demoras del proceso del diagndstico retrasan, a veces durante
muchos afios, el acceso de muchas personas con SA y AAF a ayudas y apoyos que les
corresponderian.

Segundo, porque aunque la rapida popularizacién del sindrome ha aumentado
significativamente el nimero de consultas diagndsticas relacionadas con estos cuadros,
no se han hecho hasta ahora en nuestro pais cambios estratégicos en los servicios ni en
la formacién especificamente dirigidos a facilitar la deteccion y el diagnéstico de estos
casos (un plan de trabajo de este tipo ni siquiera existe en Espafia para el conjunto de
los TEA). Salvo raras excepciones, los profesionales responsables de los diagndsticos en
nuestro pais han debido aprender de manera autodidacta a diagnosticar el SA, lo que ha
favorecido el empleo de criterios diagndsticos dispares y aumenta la probabilidad tanto
de «falsos positivos» (personas que son diagnosticadas como SA aunque no cumplen
los criterios «oficiales»), como de «falsos negativos» (personas con SA que no son
identificadas como tales).

Y tercero, porque existe una falta objetiva de instrumentos de deteccion que se hayan
validado en espafiol y en las otras lenguas oficiales de nuestro pais, que puedan usar todos
aquéllos (profesionales del &mbito sanitario o educativo, e incluso padres) que sospechen
que una persona tiene SA o AAF.

El proceso diagnostico del SA implica aspectos comunes con los que plantean
otros TEA, y por tanto se puede beneficiar de las recomendaciones de buenas practicas
publicadas sobre el particular tanto a nivel tanto internacional como nacional (p.ej., Diez-
Cuervo y cols., 2005). Sin embargo, el diagnéstico del SA parece comportar también
algunas dificultades especificas, que ademas se acentiian cuando han de hacerse durante
la adolescencia o la edad ya adulta. Entre estas dificultades destacariamos:
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¢ La presencia, en muchos individuos, de habilidades linglisticas y mneménicas
buenas e incluso sorprendentes (p.ej., para temas de su interés) que pueden dificultar el
reconocimiento de su discapacidad social.

¢ La heterogeneidad clinica de las personas en aspectos tales como el nivel intelectual,
el estilo de comportamiento social, el grado de inflexibilidad cognitiva o conductual, la
presencia de trastornos o problemas psiquiatricos asociados, y otros.

¢ La fuerte semejanza clinica con otros trastornos neuroevolutivos y psiquiatricos
(trastornos de la atencién o del aprendizaje, trastornos obsesivo-compulsivos,
esquizotipicos y otros).

e Los problemas derivados de la comorbilidad y el diagndstico dual del SA con otros
trastornos.

La comunicacion del diagndstico de SA parece presentar también algunas exigencias
especificas.

Primero, porque que este diagndstico implica reconocer que el individuo presenta
una discapacidad social evolutiva, y no s6lo un estilo peculiar de funcionamiento, lo que
puede destrozar la percepcion y las expectativas de los padres sobre sus hijos'.

Segundo, porque, en las propias personas con SA, conocer el diagnostico puede
incrementar la sensacion de diferencia y el temor la estigmatizacion social (lo que, en
algunos casos, podria a su vez provocar ansiedad, depresion u otros problemas).

Por ultimo, porque, como ya se vio (Cap. 1), existe entre los padres de personas
con SA una cierta proporcion con rasgos del llamado «fenotipo autista ampliado», que
puede dificultar no so6lo el reconocimiento de las dificultades de sus hijos sino también la
comprension/aceptacion de la informacion ofrecida por los profesionales en las sesiones
en que se comunica el diagnostico.

1. NECESIDADES NORMATIVAS

Los estudios revisados en los capitulos anteriores permiten identificar las siguientes
necesidades normativas en relacion con el diagnéstico del SA y el AAF:

1) Necesidad de una canalizacion mas rdpida de las sospechas. Como se vio en el Cap.
4, 1a comunicacion a los profesionales de las primeras sospechas, por parte de los padres
de hijos con SA o AAF, y el proceso diagndstico como tal, resultan significativamente
mas tardios que en los casos con otros TGD. Estos hechos se pueden relacionar, sin duda,
con la mayor dificultad de reconocer signos clinicos tempranos en estos casos, pero,
también, evidencian la falta de canales efectivos de derivacion hacia servicios diagndsticos
especializados (este problema ya se habia identificado para todos los casos con TEA de

' Este proceso se da también en la comunicacidn del diagndstico en otros trastornos del desarrollo (tanto generalizados
como especificos), pero, sin duda, puede resultar mas traumatico en el SA dado el funcionamiento aparentemente
normal o incluso excelente de los afectados en 4reas socialmente tan «visibles» como el lenguaje, la memoria, el
conocimiento de ciertos temas de su interés u otros que conducen inicialmente, en muchos casos, a una hipdtesis
diagndstica de sobredotacion.
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la Comunidad de Madrid en los estudios de Belinchén y cols., 2001 y del GETEA 2002-
2004). Teniendo en cuenta que Ja demora diagndstica es un factor muy negativo para el
prondstico de los trastornos del desarrollo, se requiere mejorar la informacién sobre los
itinerarios de derivacion a los especialistas de los casos con posible SA o AAF en todas
las comunidades.

2) Necesidad de mds instrumentos para la deteccién en espaiiol. Como se ha visto en
la Segunda Parte, los instrumentos disefiados previamente para la deteccion del SA y el
AAF tienen ciertos problemas psicométricos y, sobre todo, no estan validados en espafiol.
La Escala Auténoma desarrollada por nuestro equipo, que se presentara en el Cap. 6y
el Anexo VI, supone una aportacidn en ese sentido.

3) Necesidad de una mayor adhesion a los criterios diagndsticos de referencia por
parte de los profesionales. Como ya se comento en el Cap. 1, existe un acuerdo unanime
sobre el hecho de que el debate tedrico o conceptual sobre la ubicacion nosoldgica del SA
no se debe trasladar a la practica diagnostica de los profesionales. Mientras prosiguen las
investigaciones acerca de la validez externa de esta condicidn y su definicion clinica mas
adecuada, los criterios establecidos en los sistemas de clasificacion diagndstica vigentes
(DSM-IVTR y CIE-10) deben ser los que adopten los profesionales a la hora de emitir sus
juicios diagndsticos. La correcta aplicacion de estos criterios hace necesaria en nuestro
pais la organizacion de actividades especificas de formacion para los especialistas.

4) Necesidad de unificar y homologar los protocolos e instrumentos de evaluacion.
Los profesionales de habla espafiola utilizan protocolos e instrumentos variopintos
de evaluacion tanto para el diagndstico clinico como para el funcional (habilidades y
dificuitades), lo que complica la comunicacién y coordinacion entre servicios, el correcto
seguimiento de los casos y el uso de los datos clinicos para la investigacion. Algunos
documentos elaborados en nuestro pais (p.¢j., la Guia sobre Diagndstico del Grupo de
Estudios sobre TEA del IIER ~Diez Cuervo y cols., 2005, y las aportaciones de la Mesa
de Trabajo sobre Evaluacion y Diagnoéstico de la Asociacion Espafiola de Profesionales del
Autismo -AETAPI) aportan elementos de referencia al respecto. El empleo generalizado
por los profesionales de iguales protocolos e instrumentos constituiria una garantia de
calidad en los diagnosticos de SA y AAF.

5) Necesidad de asegurar la emision de informes diagndsticos escritos, razonados y
con orientaciones. El diagnostico del SA se debe comunicar por escrito, se debe explicar
directamente a los familiares y/o a los propios afectados, y debe estar fundamentado
en las observaciones y resultados de las evaluaciones y pruebas aplicadas. El informe
diagndstico se debe complementar con analisis de las necesidades mas importantes del
individuo y con orientaciones concretas y precisas tanto sobre la intervencion sugerida
para el caso como sobre los servicios/profesionales que se deberian implicar en la
misma (farmacoterapia, programas educativos y conductuales, apoyos en la familia y
la comunidad, etc.). Como ya se sefiald en el Anexo I, muchas familias en nuestro pais
carecen de informes diagnosticos escritos sobre sus hijos con SA o AAF, o han recibido
informes que apenas justifican ni van mas alla del juicio clinico. Se necesita, por tanto,
mayor atencion a estos aspectos y, quiza, moédulos especificos sobre la elaboracion de
informes en los programas de formacién/especializacion.
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6) Necesidad de cuidar mds el modo en que se comunican los diagndsticos. La
comunicacion del diagnostico del SA parece requerir la toma en cuenta, por el profesional,
de ciertos aspectos especificos derivados, entre otras, de la circunstancia de que las
personas con estos trastornos presentan una buena competencia cognitiva general y
pueden desarrollar una aguda sensacion de «diferencia». La comunicacién directa a los
afectados (si tienen edad suficiente) y/o la preparacion de los padres para hacerlo mas
adelante se deben preparar con gran cuidado. La posible existencia de rasgos del llamado
«fenotipo autista ampliado» en los propios padres se debe tener también en cuenta en
todo el proceso diagnostico, asi como en la sesion o sesiones en que éste finalmente sea
comunicado por el profesional.

7) Necesidad de fomentar la discusion interdisciplinar sobre los casos. El diagnostico
del SA exige la participacion interactiva de profesionales de diversas especialidadesy con
un conocimiento muy amplio de los trastornos neuroevolutivos y psiquiatricos que tienen
su inicio en la infancia. La diversidad de aspectos del desarrollo y el funcionamiento que
deben ser evaluados, las dificultades especificas que plantea el diagnéstico diferencial del
SAy la frecuente comorbilidad con otros trastornos convierten este trabajo interdisciplinar
en una garantia de fiabilidad y calidad en este tipo de diagndsticos.

8) Necesidad de ampliar y difundir los actuales resultados de investigacion. En el
momento actual, y como se discutié en la Primera Parte de este volumen, la categoria
diagnédstica SA, tal como esta definida por los sistemas internacionales de clasificacion
(DSM-IVTR y CIE-10), agrupa un conjunto muy amplio y heterogéneo de casos, y muestra
solapamientos en sus sintomas tanto con otras formas de TGD como con otros trastornos
que no forman parte del espectro autista. Se requieren, por consiguiente, mas estudios
rigurosos sobre las caracteristicas clinicas, perfiles neuropsicoldgicos y evolutivos de las
personas que cumplen los criterios diagnosticos internacionales actuales para el SA, al
objeto de poder aquilatar el rango de variacién clinica y funcional de este trastorno, y sus
eventuales diferencias y similitudes con otros cuadros.

2. NECESIDADES EXPRESADAS POR LAS FAMILIAS Y LOS
AFECTADOS

A través de cuestionarios completados mediante una entrevista personal con los
familiares y las propias personas con SA mayores de 16 afios, se recabd informacién
directa sobre los siguientes aspectos relacionados con el diagndstico:

o Caracteristicas generales y valoracion del proceso diagnostico.
» Necesidades percibidas y sugerencias de mejora.
¢ Opinién sobre la comunicacion del diagnostico a las propias personas con SA.

Los resultados obtenidos mas importantes fueron los siguientes:

2.1. Caracteristicas y valoracion del proceso diagnéstico

En el estudio realizado para este Proyecto, se reunié informacion sobre un total de
78 casos con SA o AAF.
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Los datos obtenidos demostraron que, al igual que en los estudios previos (ver Cap.
4), en algo mas de la mitad de la muestra (53,6%), las primeras sospechas tuvieron lugar
cuando los nifios tenian entre 2 y 3 afios de edad. En la mayor parte de los casos (73,1%),
fueron los padres los primeros en detectar que algo no iba bien en el desarrollo de su
hijo/a. En un 17,9 % de los casos, fue el profesor o un educador quien sospeché en primer
lugar (ver Fig.1).
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Fig. 1. Primeras personas en sospechar que algo no iba bien en el desarrollo del nifio o la nifa,
segun los datos del presente estudio (N=78).

Los signos de sospecha inicial mencionados por los padres se presentan en la Tabla
[ ordenados de mayor a menor frecuencia.

Tabla 1. Primeros signos de alarma mencionados por los padres participantes en el presente estudio
(ordenados de mayor a menor frecuencia) (N=78).

|. Problemas de comporiamiento: 56,4% (se incluyen aqui aspectos como conductas extraias, rabietas, |
pasividad, miedos y fobias, movimientos repetitivos, rituales, dificultades con los cambios, etc.). |

_—mm

2. Alteraciones de lenguaje: 47,4% (se incluyen aspectos como retraso en el lenguaje, mala estructuracion,
lenguaje pobre, presencia de ecolalia, ausencia de lenguaje espontaneo, dificultades de comprension, ete.).

mayores que con iguales, rechazo a la interaccion, etc.).

3. Alteraciones sociales: 35,9% (se incluyen aspectos como interaccion extraila, mejor relacion con ‘
4, Dificultades en el juego: 34,6% (se incluyen aspectos como ausencia de juego, juego repetitivo, juego |
no social, etc.). |
1
5. Problemas de atencion v/o aprendizaje: 25,6% (se incluyen aspectos como falta de atencion, ser |
despistado, no aprender como los demads nifos, etc.).
6. Alteraciones en la comunicacion: 21,8% (se incluyen aspectos como parecer sordo, no sefalar, no
imitar, no mirar, falta de expresividad, etc.). I
7. Habilidades especiales: 14,1% (se incluyen aspectos como mostrar conocimientos especiales, lectura
precoz, etc.). |
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8. Problemas de alimentacion: 14,1% (se incluyen aspectos como rechazo a alimentos nuevos, dejar
| de comer, etc.).

10. Obsesiones: 7,7% (manias, etc.).

|
9. Dificultades motrices: 12,8% (se incluyen aspectos como retraso psicomotor, torpeza motriz, eic). ‘
11, Apego extrano: 2,6% (se incluyen aspectos como aislamiento, apego excesivo o frio, etc.). |

La informacion aportada por los familiares reveld, por otro lado, que el primer
diagnostico de SA se recibid, como media, a los 11 afios y 4 meses de edad (Rango 3-40
afios; Desviacion tipica: 7,02). El primer diagnostico que relacionaba el caso con la
categoria TGD se recibié como media a los 9 afios de edad. En el 46,84% de los casos,
el primer diagndstico no fue de SA o posible SA, sino de TGD, TGDNE o Trastorno
Autista.

Como se observa en la Fig. 2, en la mayoria de las familias consultadas (70,5%), el
diagnostico de SA fue realizado por un psicoélogo/a. En casi el 20% de los casos, fue un/a
psiquiatra quien emitié el informe y solo en el 10% de los casos fue un/a neurélogo/a.
Por lo que respecta al tipo de centro donde se realizo el diagndstico, el ambito privado
(59%) fue el mas utilizado por las familias.
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Fig. 2. Profesional que emitio el diagnostico de SA.

La mayor parte de los casos diagnosticados (85,9%) se realizaron en la misma
comunidad en la que residen habitualmente los afectados (Fig.3). Cuando el diagnostico
fue realizado fuera de su Comunidad habitual, en 6 de cada 10 casos se realizo en Madrid
(los otros lugares a los que se desplazaron las familias fueron: Ciudad Real -2 de cada 10
casos—, Bilbao —1 de cada 10 casos—y San Sebastian —1 de cada 10 casos).
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Fig. 3. Lugar donde se realizo el diagnostico.
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Las familias consultadas en nuestro estudio informan también que, durante el proceso
diagndstico, recibieron asesoramiento sobre las caracteristicas del trastorno (56,4%),
estrategias para el mangjo de la vida cotidiana (47,4%), informacion sobre materiales de
consulta (40,3%), apoyos educativos (36,4%), apoyo psicologico (29,9%), tratamientos
médicos (21,8%) y ayudas econdmicas (11,5 %). Sin embargo, la valoracion que hacen
las familias con respecto a la informacién y orientacion sobre los profesionales o servicios
que se les ha proporcionado es bastante desalentadora, puesto que un 71,5% las respuestas
se agruparon dentro de las categorias de regular y malo.

Las familias, por otro lado, valoran de forma bastante positiva la comunicacion del
diagnéstico realizada por los profesionales, ascendiendo a un 74,4% la suma de respuestas
muy bueno 'y bueno. En la Tabla 11, se presenta con mas detalle la valoracion de los distintos
aspectos del proceso diagnoéstico realizada por las familias.

Tabla II. Resumen de la valoracién que hacen las familias del proceso diagnéstico.

Aspecto que se valora Muy bueno y bueno Regular y malo
Informacién y orientacién sobre los profesionales ‘ 29,5% 71,5%
y servicios a quién dirigirse )
Comunicacion del diagndstico 74,4% 25,6%
Asesoramiento posterior al diagnéstico 53,3% 46,7%
Trato recibido 80,8% 19,2%

2.2. Necesidades y propuestas de mejora segun los padres

Al ser preguntados por los aspectos del diagnostico que, en su opinidn, deberian
modificarse, las familias entrevistadas destacaron los siguientes:

- Aspectos relacionados con las caracteristicas de los profesionales: Un 67,9% de los
entrevistados menciono la necesidad de mejorar estos aspectos, que incluyen la formacién,
motivacion, honestidad, sensibilidad y otros.

- Diagnostico temprano: Un 44 9% menciond la necesidad de mejorar aspectos
tales como reduccion del tiempo de espera, realizacién de un diagndstico mas temprano,
derivacién, valoracién més amplia y otros.

- Recursos: Un 29,5% menciond la necesidad de contar con mas recursos publicos, mas
informacion sobre profesionales, mejor acceso a centros especializados, mas coordinacion
entre servicios y profesionales, mas ayudas econdémicas y otros.

- Asesoramiento: Un 23,1% mencioné la necesidad de contar con mas apoyo a la
familia y al afectado, mas asesoramiento sobre los tratamientos, mas informacion sobre
el trastorno y otros.

- Investigacion: Un 15,4 % menciond la necesidad de mas investigaciones para mejorar
el diagnéstico de las personas con SA.
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2.3. Comunicacion del diagndstico

2.3.1. Opiniones expresadas por los padres

En torno a la mitad de las familias entrevistadas (51,3%) informo que s/ les han
comunicado el diagnéstico a sus hijos. Aunque la distribucion de la edad de estos hijos
en el momento en que se produjo esta comunicacion se extiende entre los 6 y los 24 afos,
la mayoria se concentra entre los 12 y los 18 afios. Los propios padres (casi 2 de cada 3
casos) fueron quienes comunicaron el diagndstico a sus hijos; los profesionales lo hicieron,
por tanto, en apenas un tercio de los casos.

Al ser preguntados por los aspectos que les resultaron mas dificiles a la hora de
comunicar el diagnostico, la mitad de las familias informaron que no les resulté dificil
hacerlo; un 27,3% reconoce que les resultd dificil la forma y el contenido de la explicacion,
aun 27,3% les preocupo la posible reaccion de su hijo/a, y un 18,2 % encontro dificil el
hecho mismo de tener que comunicar el diagnostico.

Cuando se trata de conocer qué elementos, en su opinion, podrian haberles ayudado a
afrontar esta situacion, las familias responden que hubieran preferido que la comunicacion
la realizara un profesional (20%), y sefialan la necesidad de contar con algiin asesoramiento
(20%) y tener material bibliografico al respecto (10%).

Respecto a como fue la reaccion de su hijo cuando le comunicaron el diagndstico, los
padres informan que fue positiva y normal en el 58,3% de los casos (se informa de mas
alivio o de solicitud de mas explicaciones), que fue negativa en el 20,8% (se informa de
no aceptacion o ansiedad), que fue de indiferencia en el 16,7%, y que no se comprendi6
en el 8,3% de los casos.

Por 1ltimo, las razones esgrimidas por los padres que no habian comunicado aun el
diagnostico a sus hijos fueron las siguientes: la edad —«es demasiado pequefion—(75,7%),
el miedo a su posible reaccion (10,8 %), que «es dificil explicarselo» (8,1%), que nadie
les ha dicho que tengan que comunicarselo (2,7 %), y que no quieren que se sientan
distintos (2,7%).

2.3.2. Opiniones expresadas por los afectados

Se pregunto a las personas de nuestra muestra mayores de 16 afios su opinion respecto
al hecho de haber sido informados sobre su diagnostico. De sus respuestas, se deriva que
tres de cada cuatro personas afectadas consideran que esta informacion les ha resultado
beneficiosa (Fig. 4).
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Fig. 4. Respuestas de las personas con SA y AAF entrevistadas a la pregunta:
«;,Te ha beneficiado conocer tu diagnostico?».



Necesidades 151

Los aspectos para los que, en su opinion, resultd mas beneficioso conocer ¢l diagnéstico
fueron los siguientes:

- Comprension de sus dificultades: Un 70% de los entrevistados menciond aspectos
como comprender cdmo es su comportamiento, sus dificultades, el punto de vista de los
demas, y otros.

- Relaciones interpersonales: Un 15% menciono que habia mejorado sus relaciones
sociales y familiares en general, su conocimiento de otras personas con SA, y otros.

- Apoyos: Un 15% menciond que habia recibido ayudas econdmicas, apoyos escolares
y en la busqueda de empieo, y otros.

- Desarrollo personal: Un 10% menciond este aspecto.
- Control de si mismo: Un 5% menciond la mejora en este aspecto
- Otros: Un 5% menciond aspectos no encuadrables en las categorias anteriores.

3. NECESIDADES SEGUN LOS EXPERTOS

Alos expertos consultados en este estudio se les pidid, en primer lugar, que ordenaran
las necesidades normativas derivadas de la literatura sobre diagndstico del SA y AAF. El
orden obtenido en esta tarea fue el siguiente:

1. Canalizacion mas rapida de las primeras sospechas y diagnostico mds temprano.

2. Necesidad de mas consenso entre los profesionales en torno a los criterios
diagnosticos.

3. Pautas para el diagnostico diferencial sobre el sindrome de Asperger.

4. Instrumentos y herramientas para el diagndstico.

S. Formacién para los profesionales.

6. Investigacion sobre la deteccion y diagndstico.

Otras necesidades expresadas por los expertos en relacion con el diagnéstico fueron
las siguientes:

- Mas recursos bibliograficos.

- Mas informacién general sobre el SA (a los centros escolares, a las familias, a los
pediatras y a los psicologos).

- Mas investigacion sobre la etiofisiopatologia y respuesta al tratamiento del
trastorno.

- Mas prudencia (serenidad para frenar el alarmismo social, evitacién de informaciones
incompletas y sesgadas).

- Mas servicios y recursos de intervencion post-diagndstico (centros educativos con
personal formado y experimentado, centros de tratamiento ambulatorio, programas de
intervencién contrastados, y hospitales de dia para el tratamiento de descompensaciones
psicopatoldgicas).

Cuando se les solicitaron a los expertos propuestas dé mejora para estas necesidades,
mencionaron las sigunientes:
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- Formacién de grupos interdisciplinares e internacionales de trabajo en diagndstico
de SA.

- Acciones especificas de formacion tedrico-préactica en diagnostico de SA, en trastornos
asociados, y en clinica de los trastornos mentales de la infancia y de la adolescencia.

- Fomento de campaiias de concienciacion ciudadana y de las autoridades sanitarias
sobre el SA.

- Identificacion de centros o servicios de referencia para el diagnostico de SA, e
informacion accesible sobre los mismos.

- Investigacion sobre criterios diagndsticos.

En relacion con sus propias practicas diagnodsticas, y especificamente con los criterios
que utilizan para el diagnoéstico del SA, los expertos coincidieron en reconocer una
grave falta de unificacion en la actualidad, y en valorar la misma como un problema. Al
preguntarseles por su practica habitual, la mayoria expreso su preferencia por los criterios
del sistema DSM-IV y, en segundo lugar, por los criterios de Gillberg (Gillberg, 1989,
1991; Gillberg y Gillberg, 1989). Algunos de los expertos consultados reconocieron utilizar
simultaneamente distintos listados diagndsticos. Uno de los expertos declaro utilizar hasta
siete conjuntos diferentes de criterios.

En relacion con las dificultades para comunicar el diagndstico tanto a las familias
como a las propias personas con SA, los expertos expresaron su opinioén de que dichas
dificultades son en gran parte comunes a las familias y a los afectados, y que pueden
explicarse por aspectos que se relacionan con la actual escasez de recursos en nuestro
pais (bibliograficos, de profesionales especializados, de servicios especificos), con la
propia naturaleza del sindrome (curso del trastorno, prondstico, gravedad y necesidad
de tratamiento continuado, falta de conciencia del trastorno, dificultades cognitivas o de
comprension, problemas de empatia...), y con aspectos relacionados con la aceptacion
misma del diagnodstico.

Ante la peticion de que realizaran propuestas para mejorar las dificultades en la
comunicacion del diagndstico, los expertos sefialaron:

- Contar con mas publicaciones en espafiol.

- Mejorar la formacién de los profesionales.

- Posibilidad de proporcionar informacién fundamentada sobre el prondstico.
- Aumentar el conocimiento del trastorno.

- Aumentar el nimero de servicios y programas de tratamiento o apoyo.

- Realizar actividades de concienciacion de las familias.

Finalmente, se solicitd a los expertos su opinion acerca de sus dificultades para
proporcionar apoyo, informacion y orientacion tras el diagndstico, y sobre sus ideas para
posibles mejoras. De nuevo, a este respecto, sefialaron deficiencias que se relacionan
con:

- La falta de recursos (bibliograficos; servicios especificos de derivacion, para
adolescentes y adultos, educativos y de tratamiento, sociales y de grupos de apoyo).
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- La falta de profesionales especializados y la desorientacion de los equipos de
atencién temprana.

- La falta de formacion especifica de distintos colectivos profesionales (profesionales
del ambito de la salud mental, profesores, profesionales vinculados con el ocio y tiempo
libre, y otros).

- La escasa coordinacion de los centros educativos y la infrecuente consideracion de
los alumnos con SA como alumnos con necesidades educativas especiales.

Entre las propuestas para solucionar estas dificultades, los expertos consultados
sugirieron:

- Mas recursos (bibliograficos y de otros materiales).

- Mas servicios y centros especializados, unidades especiales de patologia conductual
para personas de alto funcionamiento, y mejora de los actuales servicios educativos y
sociales.

- Mas formacion de los distintos colectivos implicados (profesionales de la educacion,
de la psicologia y de la medicina.

- Formacién en valores éticos relativos a la practica profesional, programas educativos
mas individualizados y planes de intervencidn institucionales tanto en el ambito educativo
como en el ambito familiar.
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Capitulo 8
NECESIDADES EN EL AMBITO DE LA SALUD
(I) SALUD FISICA

INTRODUCCION

Como observa la Organizacién Mundial para la Salud (1948), salud es «un
estado completo de bienestar fisico, social y mental y no meramente la ausencia de
enfermedad.

La salud tampoco debe considerarse como un estado abstracto, sino como un fin que
puede ser expresado funcionalmente, como un recurso que permite a las personas llevar
una vida productiva en lo individual, lo social y lo econémico.

La salud es un recurso para la vida cotidiana, no el objeto de vivir. Por otro lado, es
un derecho humano fundamental, de modo que todas las personas deben tener acceso, en
igualdad de condiciones, a los recursos sanitarios basicos.

«La salud y el derecho a una asistencia sanitaria eficaz y satisfactoria —concluia, por ejemplo el CERMI, en un
seminario sobre la atencion sanitaria a las personas con discapacidad celebrado en Noviembre de 2001- es un
elemento esencial de las sociedades democraticas avanzadas, pues es un presupuesto esencial para el desarrollo
de los demas derechos que tienen reconocidos los ciudadanos para alcanzar una vida social plena y participativa.
Las personas con discapacidad [...] no son enfermos, son unos ciudadanos més que en el ambito de la salud
y de la asistencia sanitaria pueden presentar singularidades y especialidades que el sistema de salud tiene que
atender y dar respuestay.

El estudio de necesidades en el ambito de 1a salud realizado en el marco de este
Proyecto partid de tres consideraciones generales:

- Hay evidencia reciente (Mufioz y Marin, 2005) de una inadecuada asistencia sanitaria
a las personas con discapacidad en nuestro pais.

- La bibliografia sobre la atencion sanitaria y los servicios de salud de las personas
con SA y AAF es escasa, indirecta e inespecifica.

- Es necesario aclarar la situacidn real de safud mental y fisica de personas con SA
y AAF. :
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En el presente estudio, se han analizado por separado las necesidades de salud fisica
y mental, tanto por la relativa separacion funcional, organizativa y administrativa de los
servicios, como por el contraste que parece existir entre la aparentemente buena salud
fisica de las personas con SA y AAF (que se analizara en este capitulo) y su aparentemente
deficitaria salud mental (que se analizara en el Cap. 9).

1. ANTECEDENTES

El 4mbito de la salud fisica ha suscitado muy poco interés directo y tiene escaso reflejo
en la bibliografia sobre SA. En el informe de Powell (2002) comentado en el Cap. 6 —que
como se recordard estuvo financiado por el Department of Health del Reino Unido—, por
ejemplo, no se habla especificamente de necesidades de salud fisica, lo que apuntaria a
una normalidad en este ambito y una ausencia de necesidades especiales. Sin embargo,
ciertos datos de la revisién documental y de la practica clinica plantean ciertas dudas
sobre esta normalidad. Asi,

- Los estudios sobre condiciones bioldgicas asociadas' alos TEA, aunque revelan una
relacion proporcional negativa entre competencia intelectual e incidencia de sindromes
genéticos, epilepsia, anomalias cromosdmicas, etc., indican alteraciones diversas en las
personas con SA asi como problemas de suefio (hipersomnia, problemas para conciliar
el suefio y para mantenerlo (Berthier y cols., 1992; Godbout y cols., 2000; Polimeni,
Richsdale y Francis, 2005).

- Los estudios comparativos sobre ratios de mortalidad, esperanza de vida y causas
de muerte indican que las personas con autismo tienen una esperanza de vida inferior
a la poblacién normotipica (6 afios y 1 mes menos para los nifios, y 12 afios y 3 meses,
menos para las nifias), asi como una ratio de mortalidad superior (2.13 frente a 1.0 de
la poblacién general) (Shavelle y Strauss, 1998)2. Para las personas con autismo sin
retraso mental, la ratio de mortalidad encontrada es de 1.4 en personas. Las causas mas
frecuentes de mortalidad en este grupo son: muerte por convulsiones (ratio de mortalidad
22.6), alteraciones sensoriales y del sistema nervioso (ratio de mortalidad 4.8), trastornos
circulatorios (ratio de mortalidad 2.3), anomalias congénitas (ratio de mortalidad 2.0) y
cancer (ratio de mortalidad 1.9) (Shavelle, Strauss y Pickett, 2001).

- Los autoinformes sobre alteraciones en el procesamiento sensorial y comunicacion
dan pie a considerar que estas alteraciones podrian condicionar la percepcién y respuesta
al dolor, no evitandose situaciones peligrosas y aumentandose la dificultad de que los
familiares reconozcan los estados de malestar (Atwood, 1998).

! Se emplea este término para definir las alteraciones bioldgicas de cualquier tipo que se encuentran con mayor
frecuencia durante las exploraciones médicas. No supone relacién causal entre la condicién y el trastorno, aunque
la alta coincidencia pueda ayudar a identificar factores implicados en la etiologia o patofisiologia de los TGD. Con
significado similar se suele emplear el término «condiciones médicas asociadas o desérdenes médicos».

2 Ratio de mortalidad es el nimero de muertes comparado con el niimero de muertes esperado y convertido en un
porcentaje. La ratio normal se considera 1.0, de forma que 2.13 implica mas del doble de muertes respecto a las
esperadas en la poblacion general.
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- Las dificultades de planificacién y organizacion tienen importantes consecuencias
en diversos aspectos de la vida cotidiana y el autocuidado tales como la capacidad para
mantener habitos de higiene adecuados, salud sexual, ejercicio fisico, alimentacion
equilibrada, busqueda de recursos sanitarios cuando sea necesario y control de la
medicacion (Atwood, 1998).

En el estudio de Powell (2002), sin embargo, y también en los de otros autores (p.€j.,
Hansen y Hagerman, 2003; Tharp, 2003), si se considera imprescindible la aplicacion de
principios de continuidad en los servicios sanitarios y su coordinacion con otros servicios
(educativos, sociales...) con los que la persona con SA va a tomar contacto a lo largo de
su vida.

2. NECESIDADES NORMATIVAS

Los trabajos y argumentos sefialados anteriormente permiten identificar las siguientes
necesidades normativas en el ambito de la salud fisica de las personas con SA y AAF:

1) Necesidad de evaluar periédicamente las condiciones bioldgicas asociadas
siguiendo protocolos de consenso.

2) Necesidad de proporcionar informacion a los profesionales sanitarios sobre la
incidencia de trastornos asociados.

3) Necesidad de proporcionar informacion a los profesionales sanitarios sobre las
limitaciones comunicativas y posibles peculiaridades sensoriales.

4) Necesidad de supervisar periddica y rutinariamente la salud fisica de estas
personas.

5) Necesidad de establecer programas de educacion para la salud para personas
con SA.

6) Necesidad de establecer programas de atencion sanitaria integral que garanticen
la continuidad y 1a coordinacidn de los distintos servicios.

3. OBJETIVOS DE LA RECOGIDA DE DATOS

Se aplicaron cuestionarios a familiares, afectados y expertos sobre la salud fisica de
las personas con SA y AAF con los siguientes objetivos:

- Conocer la percepcion que familias, afectados y profesionales tienen de la salud de
las personas con SA y AAF.

- Conocer si estas personas tienen suficiente competencia para expresar ¢l malestar,
explicar con precision lo que les ocurre, solicitar ayuda y comprender y seguir las consignas
médicas.

- Conocer si existen actualmente problemas concretos con las exploraciones sanitarias
o con aspectos de cuidado sanitario.

- Conocer su capacidad para mantener hbitos saludables.
- Conocer su valoracion sobre la atencion sanitaria.
- Recoger sus necesidades y propuestas de mejora.
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4. OPINION DE LAS FAMILIAS Y PERSONAS CON SA Y AAF

4.1. Percepcion de salud y competencia personal en los
cuidados de salud

La percepcion sobre la salud, tanto en opinion de las familias como de los propios
afectados, es muy positiva. Para el 70,5% de los padres es muy buena y para el 19,2%
buena. El 100% de las personas con SA consideran que su salud es buena o muy buena
(48% muy buena y 52% buena).

O Familiares
@ Afectados

Muy mala Regular Buena Muy buena

Fig. 1. Percepcion sobre el estado de salud fisica.

Sin embargo, el 46,1% de las familias consideran que sus hijos no son capaces de
cuidar de si mismos en lo que a salud se refiere (este porcentaje fue del 31,6% en relacion
con las personas de mas de 18 afios). Ejemplos concretos de las dificultades para el
autocuidado de la salud son:

- E1 44% de las familias sefiala que sus hijos no se quejan cuando estan enfermos (un
12,6% menciona que se quejan en exceso); un 51,3% dice que no cuentan nada cuando
acuden al médico; en un 14% se mencionan problemas para permitir exploraciones, y en
un 21% se habla de dificultad para tomar los medicamentos.

- De los adultos con SA y AAF entrevistados, un 10% sefiala que cuando les duele
algo o se encuentran mal no lo dicen; un 60,7% dice no ir al médico en circunstancias
de malestar. El 53°6% de afectados mayores de 18 afios dice que son sus familiares los
que cuentan al médico lo que les ocurre. Un 6,9% manifiesta no entender lo que dice el
médico y no sigue sus indicaciones.

En cuanto a los habitos basicos de salud que deberian realizar de manera independiente,
destacan los problemas para asearse (16% de los mayores de 18 afios no lo hace
independientemente), para elegir la ropa segln la temperatura (44% no lo hace), para
hacer ejercicio (63% no hace ejercicio), tomar comida variada (26% no la toma), o pedir
y tomar analgésicos (un 66% no los pide o toma por si mismos).
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4.2. Estado de salud fisica

En el registro de incidencia de problemas, las personas entrevistadas destacan
los problemas de alimentacion y suefio (en mas de un 50% de nuestra muestra), asi
como problemas de hipersensibilidad al dolor (en un 46%) o, mas en general, de hiper/
hiposensibilidad sensorial (en el 79%).

Por otro lado, un 5,1% de las familias informa de la presencia de epilepsia en sus
hijos/as con SA y AAF.

4.3. Frecuentacion y valoracion de los servicios de salud

Los familiares indican que el 74,4% de las personas con SA y AAF no suelen
necesitar ir al médico; ademas el 10,3% indica que no quieren ir cuando estan enfermos,
manifestando miedo un 14,3%. El 60,7% de las personas con SA sefialan que no suele ir
al médico aun cuando se encuentra mal,

La atencion hospitalaria es valorada positivamente (el 72,2% de los que habian sido
ingresados en algiin momento comentd que les gusté cdmo le trataron en el hospital). La
atencion general de los profesionales sanitarios se valora como buena o muy buena (97%
de los afectados, 92% de las familias). El colectivo peor valorado es el de los neurdlogos
(un 35% valora su atencién como regular o mala, por contraste con los pediatras y los
médicos de familia).

Pese ala baja frecuentacion de los servicios y la buena valoracion de los profesionales,
la mayoria de las familias (76%) consideran necesario modificar ciertos aspectos de
la atencion sanitaria, entre los que destacan: la formacién de los profesionales en las
caracteristicas del SA y AAF (84,3%), la reduccién de los tiempos de espera (9%), y el
asesoramiento desde los servicios de salud sobre recursos y terapias (7%).

5. OPINION DE LOS PROFESIONALES EXPERTOS

Al grupo de expertos consultado se le pidid su opinién sobre la salud fisica de las
personas con SA y AAF y sobre las necesidades del colectivo en este dmbito.

5.1. Opinion sobre la salud fisica

La totalidad de los expertos consultados considero que la salud fisica de las personas
con SA es normal, sin problemas especificos de salud. Sin embargo, en su practica clinica,
todos reconocen haber encontrado peculiaridades en este ambito tales como la dificultad
para expresar las dolencias y la falta de precision para describir Jos sintomas, la ausencia
de quejas teniendo motivos, las dificultades para ser sometidos a exploraciones, y los
problemas para que sigan las prescripciones de medicamentos. Sorprendentemente, los
expertos no hicieron ninguna referencia a la hipo/hiper sensibilidad.
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5.2. Opinién sobre necesidades

En primer lugar, se pidi6 a los expertos que ordenaran por importancia las necesidades
normativas identificadas previamente en la literatura. De sus respuestas, ninguna pudo ser
establecida como prioritaria dada la gran dispersion de las opiniones.

A continuacion, se les solicité que sefialasen otras necesidades que, en su opinidn,
presentan las personas con SA y AAF en el ambito de la salud fisica. A este respecto,

- El 60% de los expertos sugiri6 la publicacién de mas informacién sobre SA en
manuales, libros y articulos en revistas médicas.

- El 40% plante6 la necesidad de crear foros de debate, seminarios y cursos
monograficos.

- E1 20% remarcé la necesidad de formacion especifica para lograr el diagnostico
temprano.

- Otro 20% sefialo la necesidad de poner en marcha servicios de asesoramiento externo
para los especialistas médicos.
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Capitulo 9
NECESIDADES EN EL AMBITO DE SALUD
(IT) SALUD MENTAL

INTRODUCCION

Como ya se menciond en el Cap. 1, los estudios disponibles documentan una
prevalencia elevada de problemas de salud mental comorbidos al SA'. Pese a esta situacion,
las personas con SA y AAF no encajan en el perfil tipico de los usuarios habituales de los
servicios de salud mental y no parecen acceder habitualmente a ellos (Powell, 2002).

Los servicios tienen carencias, debido, entre otros factores, a que los profesionales
carecen por lo general de formacion especifica sobre el SA y a que su experiencia directa
con el mismo es aun muy limitada.

La publicacion de programas terapéuticos que han resuitado eficaces es todavia
infrecuente, pero pone de manifiesto que las estrategias y técnicas de intervencidn clinica
convencionales necesitan ser adaptadas a las peculiaridades y limitaciones cognitivas de
los individuos con SA y AAF (ver Atwood, 2001; y también Reaven y Hepburn, 2003).

1. NECESIDADES NORMATIVAS

Las principales necesidades que se desprenden de la bibliografia revisada en relacion
con la salud mental de las personas con SA y AAF son:

1) Necesidad de recoger mds informacion sobre la incidencia de los problemas
clinicos/psiquiatricos asociados al SA y AAF, en individuos de distintas edades, y en sus
familiares mas directos.

' El concepto de comorbilidad hace referencia a «la asociacién entre dos 0 mas condiciones [patolégicas, que] pueden
estar causalmente relacionadas o no» (Ghaziuddin, 2002, p. 139). En su sentido més laxo y comtin, el concepto indica
la co-ocurrencia de dos o més trastornos, sin presuponer nada sobre su relacién funcional.
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2) Necesidad de recoger mas informacion sobre las condiciones en que se desarrolla
la atencion a estos pacientes en los servicios de salud mental (frecuencia y motivo de
consulta, facilidades/dificultades de acceso, valoracion de la atencion recibida, etc.).

3) Necesidad de poner en funcionamiento programas de formacion sobre el SA y el
AAF dirigidos a los profesionales del ambito de la salud mental.

4) Necesidad de adaptar las técnicas y estrategias terapéuticas habituales a las
peculiares caracteristicas cognitivas de las personas con SA y AAF.

2. OBJETIVOS DE LA RECOGIDA DE DATOS Y OPINION DE
LAS FAMILIAS Y AFECTADOS
La presente recogida de informacion estuvo centrada en dos cuestiones: detectar

posibles problemas psiquiatricos en los participantes y analizar la percepcion de los
afectados mayores de 16 aiios y de sus familiares sobre los servicios de salud mental.

2.1. Problemas clinicos/psiquiatricos

Segun informan los familiares y se ilustra en la Fig. 1, el 66,7% de los mayores de
16 afios (y el 59% de la muestra total) toma algiin psicofarmaco, lo que revela sintomas
clinicos significativos que han requerido una intervencion especifica.

m No

59%

Fig. 1. Porcentaje de personas participantes en el presente estudio que toma o ha tomado medicacion psicotropica.

El33,3% de los padres con hijos mayores de 16 afios declara que sus hijos han recibido
algiin diagnostico psiquiatrico adicional. Los diagndsticos mas frecuentes fueron TOC (4
casos), depresion (3 casos) y por tltimo, ansiedad, rasgos obsesivos, trastorno negativista
desafiante y trastorno bipolar (1 caso cada uno).

En el 50% de los casos, el diagnéstico psiquiatrico se dio en el mismo aiio que el de
SA; en el 80% fue anterior y s6lo en | caso fue posterior al de SA. En todos los casos,
los diagnosticos de SA y psiquiatricos fueron emitidos desde servicios/centros distintos
y realizados independientemente, por lo que no es posible determinar si en algunos casos
se trata de personas con SA no identificadas correctamente en un primer momento, o de
diagnosticos realmente duales.
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2.2. Servicios

E190% de los padres con hijos mayores de 16 afios que si han recibido un diagnéstico
psiquiatrico adicional, y el 69% de los afectados mayores de 16 afios entrevistados, declara
que han recibido algun tratamiento psicoterapéutico ademas del psicofarmacolégico.
Estos tratamientos se han llevado a cabo por lo general en servicios privados, con una
periodicidad muy dispar (el 78% semanal o quincenalmente en un gabinete psicoldgico,
el 22% quincenal o mensualmente en la consulta privada de un psiquiatra, el 67% visita
ocasionalmente sin periodicidad definida un centro de salud mental). Ninguno de los casos
declara ser atendido regularmente en servicios psiquiatricos hospitalarios.

La valoracion que hacen estos padres de la utilidad de esos tratamientos es bastante
negativa (75% la considera «poco util» y 12,5% «inttil»). Sin embargo, la valoraciéon
que hacen los propios afectados es positiva (el 72,2% la considera «muy 1til» o «bastante
util) dando como razones:

- Que el tratamiento mejora sus capacidades personales (67%);
- Que les ayuda en general (67%);

- Que les da apoyo emocional (44%);

- Que les sirve para disminuir su ansiedad (11%);

- Que les sirve para resolver problemas (11%).

El 66,6% de los padres cuyos hijos no reciben/no han recibido tratamiento
psicoterapéutico (aunque tengan diagnosticos psiquiatricos adicionales al de SA 0 AAF)
dice no considerarlo necesario; el 33% restante lo valora como necesario pero dice no
saber como o donde buscarlo. :

El 50% de los padres de afectados con otros problemas de salud mental dicen haber
llevado a su hijo a algun servicio psiquiatrico de urgencia al menos en una ocasion (por
depresion, angustia/obsesiones, episodios psicoticos, de descontrol/desequilibrio, o
agresividad). Valor6 positivamente el servicio un 60% de los entrevistados (respuestas
«buena» y «muy buenay).

2.3. Necesidades

Para los padres de afectados que reciben o han recibido tratamiento psicoterapéutico,
los aspectos a mejorar en este tipo de tratamientos son:

- Los conocimientos de los profesionales sobre el SA 'y el AAF (33,3%)).

- Las habilidades y trato de los especialistas —que ahora se valora como poco
individualizado— (33,3%).

- La informacion y pautas que se ofrecen a las familias (16,7%).

- El coste econdmico de los servicios (16,7%).

Las familias que han hecho uso de los servicios de urgencias mencionan ademas
la necesidad de aumentar la cantidad de centros especializados para estas situaciones
(16,7%).
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Por su parte, los afectados sefialan también como mejorables la dedicacion y el tacto
de los profesionales, y también la duracién y contenido de las sesiones (que sean mas
largas, y que se les expliquen mejor ciertas cosas). Un 33% no cambiaria nada.

Por ultimo, un tercio de las familias cuyos hijos no siguen/han seguido tratamiento
psicoterapéutico sefiala la necesidad de contar con mas informacién acerca de estos
recursos.

3. OPINION DE LOS PROFESIONALES

La informacién aportada por los expertos consultados en relacion con la atencion en
salud mental a personas con SA, se puede resumir en los siguientes términos:

3.1. Servicios

Todos los expertos consultados coincidieron en que el porcentaje de personas con SA
o AAF que consulta en servicios de salud mental es «bajo» o «muy bajo».

El 86% de ellos opina que los profesionales del ambito de la salud mental no estan
suficientemente informados sobre estas condiciones y sus problemas clinicos asociados
(por ser sindromes recientes, poco conocidos, de baja incidencia, dificil deteccion y dificil
diagnostico diferencial).

3.2. Necesidades

Los expertos consultados ordenaron por importancia las necesidades normativas
previamente identificadas en la literatura de la siguiente manera:

1) Necesidad de adaptar técnicas y estrategias de intervencion terapéutica.
2) Necesidad de programas de formacion de los profesionales.

3) Necesidad de disponer de mas informacion sobre la atencidon que se ofrece
actualmente a las personas con SA y AAF en los servicios de salud mental.

Los expertos, ademas, afiadieron al listado normativo las siguientes necesidades:

- Necesidad de generar sistemas y programas de prevencion (p.ej., de las crisis de
ansiedad).

- Necesidad de crear grupos de apoyo emocional.

- Necesidad de contar en cada Comunidad con centros o equipos de atencién
especializada en situaciones de crisis.

- Necesidad de aumentar en general la cantidad y la calidad de los recursos en salud
mental (atencion experta, permanente y periddica para las personas con SA y AAF).
3.3. Propuestas

Para cubrir las diferentes necesidades detectadas, los expertos en salud mental
consultados proponen:
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- Cambiar los actuales servicios/recursos (57,14%).
- - Mas formacién y sensibilizacién de los profesionales (42,85%).
- Mas investigacion (28,57%).

Ademaés, sugieren:

- Crear equipos multidisciplinares para atender a afectados y familias (28,57%).
- Incrementar los servicios de urgencia para nifios y adolescentes (28,57%).

- Consensuar los protocolos diagndsticos y de evaluacion de los problemas de salud
mental (14,28%).

- Mejorar la edad de deteccion e inicio del tratamiento de los trastornos (28,57%).

- Sensibilizar a las administraciones y la sociedad en general acerca de esta
problematica (28,57%).
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Capitulo 10
NECESIDADES EN EL AMBITO EDUCATIVO

INTRODUCCION

Desde que Hans Asperger definio este sindrome en 1944 se ha ido haciendo mas
evidente que la educacidn es el tratamiento mas efectivo y el componente central del
programa de intervencion.

Los estudios comparativos realizados han tratado de desvelar en qué modalidad de
escolarizacion se cumplen mejor los objetivos educativos para los alumnos con SA y AAF.
Existe una presuncién clara a favor de la integracion, que se convierte en la alternativa
mas deseada por los beneficios académicos y sociales que aporta. A este respecto, Howlin
(1998) ha sefialado que el medio mas efectivo de conseguir la preparacion académica
formal es, con muy pocas excepciones, la educacion integrada. Ademas, los logros
académicos tienen efectos muy relevantes para el desarrollo de un autoconcepto positivo
y para incrementar la autoconfianza en sus propias habilidades.

Larevision de los estudios demuestra que la mayoria de los nifios y jovenes con SA'y
AAF son educados en colegios ordinarios de integracion. Hasta hace muy poco el nimero
de estos alumnos integrados en la escuela era escaso, pero el aumento de la prevalencia
en los ultimos afios y la mejor deteccion determinan que las personas con este sindrome
representen ahora una proporcion significativa de alumnos con necesidades especiales
candidatos a la inclusién.

Puesto que la mera integracién educativa no implica progresos evidentes en la
interaccion social, el aprendizaje o la insercion social, el presente estudio se ha orientado
a determinar qué respuesta educativa se da actualmente y las condiciones mas adecuadas
para conseguir las finalidades educativas.

Responder al reto de la educacion de los alumnos con SA y AAF implica atender con
calidad y equidad a la diversidad del alumnado. Por e¢llo, este estudio avanza desde la
integracion hacia la educacion inclusiva para detectar qué mecanismos en el curriculo y en
la comunidad escolar aumentan la participacion y el aprendizaje de todos los alumnos. La
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finalidad Gltima es, por tanto, promover una escuela para todos que refuerce los elementos
basicos y comunes, y en la que tenga cabida todo el alumnado con independencia de sus
condiciones personales.

1. NECESIDADES NORMATIVAS

Las necesidades de las personas con SA y AAF identificadas en la literatura previa
en relacion con la educacion son las siguientes:

1) Necesidades de deteccion: la detecciéon de los nifios y jovenes con SA y AAF
durante la etapa escolar tropieza con infinidad de problemas, que sdlo muy recientemente
han comenzado a identificarse, de ahi que un porcentaje elevado esté mal identificado y
sus problemas de relacidén sean malinterpretados como simples «problemas de conducta»
o de «personalidad».

2) Necesidad de adaptaciones curriculares: los problemas de aprendizaje de este
alumnado son tan sutiles o atipicos que a veces se considera que no son alumnos con
necesidades educativas especiales. El proyecto Avon del Reino Unido (Avon Asperger
Sindrome Project) encontro que s6lo uno de cada cinco alumnos con SA tiene reconocida
la condicidn de alumnos con necesidades educativas especiales. Sin embargo, lo que a
estas personas les ocurre constituye un trastorno que exige una evaluacion psicopedagogica
completa para establecer el nivel de funcionamiento, describiendo puntos fuertes y
dificultades, y poder asi proporcionarle las adaptaciones curriculares y los apoyos
necesarios para alcanzar metas significativas.

3) Necesidad de disponer de una propuesta curricular que persiga niveles altos
de calidad de vida. Metas educativas importantes son no sélo el logro de resultados
académicos, sino también de resultados personales, valorados y percibidos como
importantes para la vida de la persona. Esto implica ir mas alld de las adaptaciones
curriculares individualizadas y hacer una planificacion centrada en la persona para, entre
otras finalidades, fomentar el establecimiento de relaciones sociales significativas.

4) Necesidad de un plan individualizado de apoyo (AAMR, 2002) porque es
absolutamente crucial que los apoyos se adapten al perfil inico de necesidades y puntos
fuertes exhibidos por cada alumno en concreto. Esto implica identificar areas y actividades
de apoyo, algo muy similar a metas y objetivos curriculares y personales, determinando
el nivel o intensidad de los apoyos necesarios.

5) Necesidad de apoyos de calidad. Cuando se revisan los datos de la literatura, se
encuentran resultados concordantes sobre la conveniencia de disponer de especialista
en educacidn especial, en inclusién e integracidn social y en comunicacion. Estos
especialistas deben perseguir que el tratamiento de la comunicacion y la ensefianza de
habilidades sociales se conviertan en parte integral de todas las actividades, entornos y
situaciones. Ademas, estos profesionales deben actuar como fuente de recursos para los
demas profesores.

6) Necesidad de cooperacion de todos los profesionales, destacando el rol de
coordinador o gestor de los apoyos. Los profesionales tienen que ser agentes de apoyos
para que las personas del entorno provean {os apoyos en el &mbito natural.
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7) Necesidades metodologicas. Es importante el estilo de ensefianza directivo y
tutorizado para proporcionar un ambiente social y de aprendizaje donde el alumno se
sienta seguro y competente. También, diversos estudios han sefialado la personalidad
del profesor como un atributo importante en el éxito del programa educativo: el profesor
debe sentir entusiasmo por la educacién, ser creativo en la resolucion de problemas, tener
calma, ser flexible, y generar actitudes de posibilidad.

8) Necesidad de estructurar el entorno educativo. El desarrollo y la participacion en
la escuela de los alumnos con SA y AAF demanda realizar adaptaciones de acceso tales
como disefiar entornos significativos y psicolégicamente accesibles (estructuracién del
aula, recreo, comedor..), emplear apoyos visuales para organizar la jornada escolar (horarios
visibles, uso de agendas...), utilizar indicadores sencillos que faciliten la secuencia
temporal, establecer procedimientos de anticipacion y prevision de cambios, y usar las
nuevas tecnologias de la informacion en el proceso de ensefianza-aprendizaje.

9) Necesidad de coordinacion familia-escuela. Las escuelas deben trabajar muy
estrechamente con los padres que son los expertos en su hijo para trazar y conseguir metas
educativas. Ademds, la consistencia es importante para reducir la ansiedad del alumno.

10) Necesidades de formacion. Las gravisimas lagunas de informacioén, formacion y
recursos en los profesionales plantea la necesidad prioritaria de formacién de los profesores
y orientadores. Las carencias mas importantes en este sentido guardan relacion con los
modelos de formacién, y los materiales y programas para areas especificas de tratamiento
que apoyen la formacion.

11) Necesidad de asesoramiento por parte de servicios de orientacioén especializados
y coordinacién con recursos externos. Aunque en otros paises existen ya numerosos
servicios y publicaciones especializados en la atencion a las personas con SA y AAF, en
Espaiia se carece todavia de programas especificos de atencién y apoyo, aunque existen
algunas iniciativas y recursos a nivel institucional y de caracter privado, desigualmente
distribuidos por el pais.

12) Necesidad de orientacion y asesoramiento en los cambios de etapa, especialmente
en la transicion dificil de 1a etapa primaria a la secundaria, que tiene que ser cuidadosamente
preparada.

13) Necesidad de mejorar las oportunidades de aprendizaje y el apoyo social y
académico en la educacion secundaria obligatoria (ESO) porque hay un mayor grado de
fracaso en este tramo de la educacion. Un informe de 1a Agencia Europea de 2003 sefiala
que la presién de los Institutos de Educacion Secundaria para conseguir mejores resultados
académicos medibles puede ir en contra de la integracion de alumnos con dificultades
de aprendizaje que no pueden conseguir estos resultados. Ademas, se sefialan problemas
especificos como la escasa formacion del profesorado y las actitudes menos positivas.

14) Necesidad de adecuar la formacion profesional. El consejo orientador, al conseguir
el graduado en la ESO, puede orientar hacia un médulo de formacion profesional de grado
medio. Es necesario evaluar cémo se esta desarrollando la formacidn profesional, buscar
formular flexibles y diversificar la oferta de médulos ajustandolos al perfil de los chicos
cuyas habilidades manipulativas no suelen ser dominantes. También es necesario conectar
los centros educativos y el mundo del trabajo para asegurar la integracion laboral.
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15) Necesidad de apoyar la ensefianza universitaria. La continuidad de los apoyos
a los estudiantes universitarios con SA es un derecho para garantizar una completa
igualdad de oportunidades y su plena integracién en la vida académica. Para alcanzar estos
objetivos, es necesario crear servicios de apoyo a los estudiantes con discapacidad, y que
coordinen actuaciones tales como elaborar un censo de estudiantes, redactar protocolos
de atencién y guias de apoyo, desarrollar programas de tutorizacion y seguimiento,
propiciar el voluntariado de ignales o promover camparfias de concienciacién sobre la
discapacidad'.

2. OBJETIVOS DE LA RECOGIDA DE DATOS

Se elaboraron una serie de cuestionarios dirigidos a todos los colectivos implicados:
expertos en educacion, familias y alumnos. Los objetivos formulados fueron:

¢ Conocer la opinion del profesorado y de las familias sobre la respuesta educativa
que reciben las personas con SA y AAF.

» Conocer la vivencia de la muestra de personas afectadas sobre su situacion escolar
y expectativas de futuro.

o Establecer propuestas de mejora que contribuyan a una ensefianza de mayor calidad
y equidad, reduciendo las barreras para la participacién y el aprendizaje.

3. RESUMEN DE RESULTADOS

3.1. Informacion y valoracion aportada por la familia y los
propios afectados
- E190% de los hijos de las familias encuestadas esta escolarizado en centros ordinarios:

63% con apoyos y un 27% sin profesores de apoyo. Predomina (tres cuartas partes) la
escolarizacion en la etapa primaria.

- Un 18% ha cambiado de centro con una frecuencia excesiva (de 4 a 7 centros).

- Todas las familias tienen una actitud claramente favorable hacia la integracion y
coinciden en considerar mas adecuado un centro ordinario.

- Los alumnos estan satisfechos con la educacion que reciben o han recibido, ya
que mas del 70% dan valoraciones de Muy satisfecho y Satisfecho con su centro escolar
(ver Fig. 1).

! Los servicios centrales de la Universidad Autonoma de Madrid y de la Universidad de Zaragoza disponen de Guias
de actuacién para la atencidn a sus estudiantes con discapacidad social.
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m Muy satisfecho
= Satisfecho
Poco satisfecho

Nada satisfecho

53.6

Fig. 1. Respuestas de las personas con SA y AAF a la pregunta «;Como de satisfecho te sientes o has sentido en tu

centro escolar (colegio, 1ES...)7».

- Las familias también hacen una valoracion positiva, aunque en menor medida que
los afectados: el 55% valoran muy bien y bien la educacion de sus hijos frente a un 38%
que hacen una valoracion regular, y un 7% que la puntia mala.

- Los padres consideran que los profesionales son la condicion mas importante y un
indicador de calidad de la educacién. Valoran positivamente la cualificacion y la actitud
de los profesionales, la coordinacion entre ellos y con la familia. En segundo lugar y con
notable diferencia los padres mencionan la existencia o no de apoyos y sus caracteristicas
(especificidad, frecuencia e intensidad, continuidad). El tercer indicador de calidad es la
integracion con los comparieros.

- Los alumnos sefalan que el curriculo es lo que mas les gusta del colegio. A bastante
distancia le siguen el profesorado y los comparieros. Ademas, les gustan los recreos por la
mayor libertad y la posibilidad de disponer de tiempo para estar solos, y algunas actividades
organizadas por el centro tales como viajes, fiestas, taller de teatro y otros.

3.2. Necesidades expresadas por los padres y los afectados
Las familias ordenan de mayor a menor importancia las siguientes necesidades:

1. La necesidad de orientacion y asesoramiento en los cambios de centro y etapa es
prioritaria. El 71% de los padres estan insatisfechos.

2. La informacion y ayuda para abordar las dificultades del hijo es una necesidad
evidente (67,1% la consideran mala y regular -Fig. 2). Sin embargo, la valoracion de la
coordinacion con el centro en temas curriculares es mas positiva (56,4% la valoran muy
buena y buena -Fig.3).

24 m Muv buena
®m Buena
Regular
Mala

13,2

Fig. 2. Informacion y ayuda que han recibido para abordar las dificultades de su hijo.
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19,2

23,1

| Muy buenos
® Buenos
Regulares

Malos

372

Fig. 3. Forma, periodicidad y contenido de las sesiones para coordinarse familia-centro,

3. Facilitar las relaciones con los companeros es otra necesidad importante porque
consideran que las oportunidades de relacion con compaifieros dentro del propio centro
son deficitarias (53% negativo frente 47% positivo -Fig. 4).

15,6

B Muy buenas

M Buenas
Regulares
Malas

19,5

Fig. 4. Oportunidades de relacion e integracion social con compaiieros dentro del propio Centro.

Los alumnos dan puntuaciones coincidentes con las de sus padres. Asi, aproximadamente
un 53% considera regular o mala la relacion con los compaiieros (Fig. 5), y sefialan
dificultades por la falta de comprension, las propias dificultades para hacer amigos, y el
trato inadecuado (un 17,9% dice haber sufrido insultos, burlas, agresiones fisicas). Al
mismo tiempo estiman que han tenido una relacion de calidad con los profesores, en un
porcentaje que casi alcanza el 70%, y sefialan aspectos positivos como la forma de dar
la clase, el trato y el apoyo proporcionado. Ninguno considera que esta relacion ha sido
mala (Fig.6).

10,3

| Muy buena

¥ Buena
Regular
Mala

Fig. 5. Respuesta de las personas con SA y AAF a la pregunta «;Como era/es tu relacion con los companeros?».
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® Muy buena
Buena
Regular
Mala

48,3

Fig. 6. Respuesta de las personas con SA y AAF a la pregunta «;,Coémo era/es tu relacion con los profesores?».

4. La existencia de apoyo especializado en los centros recibe una valoracion negativa
superior al 50%.

5. Ampliar conocimientos sobre el propio trastorno ocupa la tltima posicion en el
listado de necesidades

Por otro lado, para los alumnos, las necesidades ordenadas de mayor a menor son:

1. Mejorar las relaciones sociales en general y con los comparieros en particular.

2. Adaptaciones en el curriculo, especialmente en matematicas, lengua, inglés,
gimnasia, «manualidades» y escritura.

3. Mayor cercania y accesibilidad del profesorado.

4. Anaden dificultades con el horario intensivo de los IES y los tiempos de descanso,
asi como en el seguimiento de normas (puntualidad, tomar turno de palabra, mantener la
atencion en clase, y hacer los deberes).

3.3. Necesidades expresadas por los expertos

Se pidio a un grupo de expertos que ordenaran de mayor a menor prioridad las
necesidades normativas, y que hicieran propuestas para mejorar las condiciones en que
el programa educativo se esta aplicando. Las respuestas obtenidas son las siguientes:

- Los expertos sitian con el mismo peso un trio de necesidades: la mejora de la
organizacion y coordinacion de los profesionales, la colaboracion con servicios especificos
y la necesidad de formacion. Los profesores y orientadores detectan carencias importantes
de formacion en la evaluacion (qué y como evaluar) y la intervencion, especialmente en el
manejo de problemas de conducta. También consideran necesario ampliar conocimientos
sobre el SA 'y el AAF. Por otra parte, los expertos sefialan el interés que tienen los docentes
por participar en actividades de formacion.

- Necesidad de incrementar los profesores de apoyo. Los profesionales dirigen
estos apoyos a las necesidades de cada alumno en las diferentes materias, especificando
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la necesidad de apoyos personales y materiales. Con relacién a los apoyos personales,
consideran importante la intervencién del departamento de orientacion, con atencidén
directa al propio alumno y el apoyo extraescolar. Con relacion a los apoyos materiales,
expresan la conveniencia de materiales graficos.

- Facilitar la integracién social. Uno de los problemas detectados por los profesores y
orientadores (que la familia y los propios alumnos también perciben) es la dificultad para
establecer relaciones sociales satisfactorias. Los expertos proponen para ayudar a superar
estas dificultades algunas estrategias como usar los grupos de trabajo en la metodologia
de aula, favorecer la tutorizacidon entre iguales, ensefiar habilidades comunicativas, y
trabajar explicitamente no sélo sobre contenidos académicos. Ademas sugieren estar
atentos para favorecer el encuentro, el respeto mutuo y el compaiierismo entre todos los
alumnos. Por otro lado, los expertos opinan que, para conseguir la integracion social, es
fundamental impulsar actividades conjuntas en los tiempos de ocio y reclaman propuestas
organizativas (grupos de ocio...).

- Disminucion de ratio en el grupo de referencia.
- Orientacion y asesoramiento en los cambios de centro y etapa.

- Mejora de los ciclos formativos: los expertos proponen que se haga un plan reglado
de atencion a la diversidad y que el departamento de Orientacién actue en los ciclos
formativos.

- La integracion en el mundo laboral: se proponen iniciativas positivas para la
educacion de estos alumnos tales como la implantacion de experiencias educativas fuera
de la escuela con la colaboracién de ayuntamientos, asociaciones o empresas para los
alumnos mayores de 16 afios.
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Capitulo 11
NECESIDADES RELACIONADAS CON EL EMPLEQO

INTRODUCCION

El empleo es una de las caracteristicas que definen el estilo de vida adulta, y una de
las dimensiones contemplada en ¢l enfoque de Calidad de Vida. El empleo se relaciona
directamente con la libertad econdmica y social de la persona, y con €l modo en que nos
percibimos y lo hacen los demas.

Las personas con SA y AAF, aun estando en edad laboral y suficientemente cualificadas
para desarrollar distintos trabajos, encuentran grandes dificultades para acceder al mercado
laboral. Trabajos anteriores realizados en nuestro pais (p.ej., Belinchon y cols., 2001) han
puesto de manifiesto las dificultades que encuentran las personas con SA 'y AAF a la hora
de acceder al mundo laboral son enormes, situacion que se ve empeorada por la ausencia
de apoyos especificos, y por el desconocimiento en numerosas ocasiones de los recursos
existentes en la Administracidn.

Hasta el momento, no existen (que conozcamos) servicios especificos de asesoramiento
o insercidn laboral para personas con esta condicion. Sin embargo, en ¢l Reino Unido, la
NAS ha elaborado documentacién muy til (The undiscovered workforce) para facilitar la
busqueda de empleo a las personas con SA y AAF, y para que los empleadores conozcan
las posibles ventajas de emplearles.

Las personas con SA y AAF pueden mostrar cualidades muy positivas desde el punto
de vista del empleo tales como la puntualidad, la atencién a los detalles, y 1a persistencia en
la realizacion de tareas (Howlin, 1997). Sin embargo, las recomendaciones que se pueden
ofrecer a estas personas para superar los procesos ordinarios de seleccion de recursos
humanos dependen estrechamente de ciertas habilidades sociales, cognitivas, ejecutivas
que no siempre estin naturalmente desarrolladas, lo que limita su acceso a un empleo de
su cualificacion o a cualquier puesto de trabajo.

Los programas de empleo con apoyo, aunque poco frecuentes ain, estan mostrando
buenos resultados (ver p.ej., Mawhood y Howlin, 1999). Entre los elementos claves que
parecen asociados al éxito en estos programas de empleo con apoyo estan: un ajustado
lugar de trabajo, entrenamiento previo, seguimiento adecuado y apoyo que garantice que
se mantiene el trabajo.
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1. NECESIDADES NORMATIVAS

La situacién laboral de las personas con SA y AAF, y las necesidades relacionadas
con la misma, se analizan en muy pocas publicaciones y, en cualquier caso, se deben
valorar en el marco de los datos generales de otros grupos de referencia como personas
de la misma edad y/o con otras formas de discapacidad’.

Las necesidades de las personas con SA y AAF para acceder al empleo que se
identifican mas claramente en la literatura previa son:
1) En relacién con el propio empleo.

- Necesidad de conocer las caracteristicas de la situacion laboral actual de las
personas con SA y AAF.

- Necesidad de conocer las caracteristicas de los programas de empleo y las
experiencias de empleo de las personas con SAy AAF.

2) En relacién con los recursos.

- Necesidad de conocer los recursos existentes en la administracion publica a los que
pueden optar las personas con SA y AAF.

- Necesidad de desarrollar recursos para facilitar el apoyo especifico en el acceso y
mantenimiento del empleo.

3) En relacion con las politicas de empleo.

- Necesidad de impulsar cambios que activen politicas ajustadas a las necesidades
especificas de este colectivo.

4) En relacidn con los servicios.

- Necesidad de desarrollar servicios especificos de asesoramiento o insercion laboral
de las personas con SAy AAF.

2. OBJETIVOS DE LA RECOGIDA DE DATOS

Para conocer la situacion real de empleo y las necesidades de las personas con SAy AAF
participantes en nuestro estudio se elaboraron cuestionarios para los distintos colectivos
implicados: familias y personas con SA y AAF (mayores de 16 afios), responsables de
experiencias de empleo con apoyo, y empleadores. Los objetivos planteados fueron:

! Diversos estudios realizados en nuestro pais (p.ej., encargados por los sindicatos UGT y CC.OO y por la Fundacion
ONCE) revelaron en 2005 que s6lo un 30% de personas con discapacidad en edad de trabajar estd actualmente
ocupada. Los datos, por otra parte, varian ampliamente en funcién de la horquilla de edad analizada, el colectivo que
se toma referencia, el nivel de formacién, y el propio indicador utilizado. Asi, segun los datos del Instituto Nacional
de Estadistica, en la poblacién espafiola de entre 16 y 24 afios, hay sélo un 41,5% de la poblacion total «ocupada»,
pero sélo hay un 37% de la poblacién femenina total «ocupadoy en esa franja de edad (lo que no se aleja tanto de los
datos de la poblacién con discapacidad). Los datos son muy distintos, a su vez, si se toma como indicador el «indice
de ocupacién» o el indice de paro.
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- Saber si disponen o no de empleo, de qué tipo, adecuado o no a su formacidn, y
saber de los problemas planteados y las ayudas recibidas.

- Conocer la percepcion de familias y personas con SA/AAF sobre el empleo y la
situacidn laboral.

- Identificar los puntos fuertes y débiles de estas personas en relacion con el
empleo.

- Conocer la opinién de las familias sobre los apoyos que se precisan.

Recoger la opinion de responsables de experiencias y empleadores acerca de las
necesidades, recursos, requisitos, tipos de empresas y propuestas de mejora en el empleo
de las personas con SA/AAF.

3. RESUMEN DE RESULTADOS

3.1. Informacién y valoracién aportadas por las familias y los
propios afectados

3.1.1. Acceso al empleo

- De los 29 jovenes entrevistados, solo 6 trabajan en la actualidad (20,7%), frente a 23
de ellos (79,3%) que no disponen de trabajo. Las familias informaron que los trabajos son
(o han sido): Informatica, Manipulacion, Administrativo, Taller Ocupacional, Hosteleria
y Excavaciones Arqueoldgicas.

- Las personas entrevistadas que no trabajan en la actualidad (N = 22) de forma
mayoritaria (86,4%) tampoco han trabajado antes. Un 9,1% si trabajaron antes, y un 4,5%
lo han hecho en un trabajo no remunerado.

- Las personas que trabajan/han trabajado informan que el nimero de horas trabajadas
fue inferior a las 30 hs/semanales en 71,4% de los casos.

- Tanto los propios jovenes como sus familias consideran de forma mayoritaria que
el trabajo que realizan (los que tienen empleo) es adecuado a su formacion (75% y 83,3%
respectivamente).

- Con respecto al tiempo que se lleva trabajando, algo menos de la mitad de las personas
que trabajan (42,9%) informan de un periodo entre un mes y un afio, un 28,5 % es un
periodo entre 1 y 3 afios, y un 28,6 % es un periodo de tiempo de mds de 6 afios.

- De las 9 personas que trabajan/han trabajado, un tercio de ellos ha sido en un solo
trabajo, un 22,2% han tenido dos trabajos; otro porcentaje igual ha tenido 5 trabajos
diferentes, y algo mas de un 11% ha tenido 3 6 4 trabajos.

-El 88°9% de quienes trabajan/han trabajado informan que no han tenido problemas
para encontrar empleo (el 11,1% si). Los problemas que se describen se relacionan con
las entrevistas de trabajo y la actitud personal.

- Dos tercios de quienes trabajan/han trabajado (66,7%) tuvieron algin tipo de ayuda
para conseguir empleo, mientras que un tercio informan de no haberla tenido. Las ayudas
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recibidas son: ayuda estatal, formacion, la familia, la ayuda de un profesional (psicologo),
el INEM y los contactos personales.

- Las familias entrevistadas, mayoritariamente (94,3%), creen que el hecho de que
su hijo tenga SA/AAF le dificulta el acceso al empleo. Entre las razones se destacan
claramente las caracteristicas sociales y comunicativas del sindrome. Otras razones que se
esgrimen son: aspectos relacionados con los empleadores, el puesto de trabajo, el apoyo,
el acceso, la sociedad, la competencia y otros.

3.1.2. Apoyos y dificultades para el desemperio del trabajo

- Algo mas de la mitad de las personas que trabajan/han trabajado (55,6%) informan
de haber tenido algun tipo de apoyo, entre los que estan: explicacion de tareas, explicacion
de dudas y supervision de tareas.

- Como recoge la Fig. 1, segtn las familias, los apoyos que serian necesarios son (por
orden de frecuencia de mencion): mediador laboral, empleo adaptado, puestos de trabajo
para ellos, apoyo en habilidades sociales, orientacion personal en el trabajo, apoyo en
las entrevistas, apoyo en la busqueda de empleo, concienciacion social, apoyo personal
y formacion ajustada.
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Fig.1. Tipos de apoyo al empleo que se requeririan, segtin las familias entrevistadas.
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- Las personas con SA que trabajan/han trabajado sefialan como dificultades en el
trabajo, con igual frecuencia: las relaciones con sus compaiieros, la relacion con los jefes, el
cumplimiento de las normas y desarrollar eficazmente su trabajo. No se considera dificultad
en el trabajo el ocupar tiempos de descanso. Cuando ha surgido algin problema, se ha
acudido al jefe en algo mas de la mitad de los casos para resolverlos, y a otros compaiieros
en una tercera parte. En esa situacion, no se acudio a la familia (Fig.2).
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Fig. 2. Respuestas a la pregunta «Cuando ha surgido algin problema en el trabajo,
¢ ha acudido a alguien para resolverlo?».

3.1.3. Desempeiio y actitud en el trabajo

- Los jovenes entrevistados destacan, entre las tareas que realizan mejor, las
relacionadas con la informatica. Entre las que realizan peor, citan las organizativas.

- En relacion con la actitud de la persona en el trabajo, ¢l unico empleador que ha
respondido a esta pregunta informa de una actitud responsable en la persona con SA/
AAF.

- En relacion con la integracion con los compaiieros, el unico empleador que ha
respondido a esta pregunta sefiala como dificultades los problemas para entender las bromas
y para interpretar correctamente las actitudes. Considera que para que la integracion fuese
mas sencilla habria que proporcionar apoyos en el sentido de explicacion de las relaciones
entre compaiieros y anticipar los caracteres personales de los compaiieros.

3.1.4. Satisfaccion con el empleo y efectos

- Todos los familiares cuyos hijos tienen empleo declararon estar muy contentos con
el mismo, destacando razones relacionadas con los cambios personales de sus hijos. De
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las personas con SA que trabajan/han trabajado, dos de cada tres declaran también estar
contentos con el trabajo. Entre las razones que apuntan para la satisfaccion estan aspectos
relacionados con la empresa. Las razones de insatisfaccion son: la preocupacién por
querer hacer bien el trabajo, la falta de experiencia, el tener que acostumbrarse a hacer
cosas diferentes y el sueldo. También valora como positiva la experiencia el empleador
que respondiod esta pregunta.

- Por otro lado, mas del 80% de las familias de las personas con trabajo sefialan cambios
positivos en la vida cotidiana de sus hijos por el hecho de trabajar. Los cambios que se
mencionan son: tranquilidad, estar ocupado, felicidad, autonomia, relaciones sociales
y estabilidad. Por su parte, los propios jévenes que trabajan/han trabajado informan
también de estos cambios, aunque en menor proporcion, destacando aspectos relativos a
sus capacidades personales, sus aprendizajes y su (mejor) estado de animo.

3.2. La opinion de los expertos responsables de experiencias de
empleo con apoyo

3.2.1. Necesidades

Los expertos consultados para este estudio ordenaron las necesidades normativas del
siguiente modo:

1. Desarrollar apoyos especificos en el acceso y el mantenimiento del empleo.

2. Desarrollar servicios especificos de asesoramiento o insercién laboral.

3. Conocer las caracteristicas de la situacion laboral actual de personas con SA.

4. Impulsar politicas ajustadas a las necesidades especificas de este colectivo.

5. Conocer las caracteristicas de los programas y experiencias de empleo de las
personas con SA, para orientarlas y adaptarlas a este colectivo.

Los expertos afiadieron también al listado anterior otras necesidades:

- Mayor concienciacion (de las empresas y de las propias familias).

- Mas apoyo (para el desarrollo de habilidades en el puesto de trabajo, orientacién
laboral).

- Mas iniciativas de la Administracion Publica (convocatorias especificas de empleo
con apoyo, financiacién y formacién de mediadores laborales, estudios de mercado para
detectar yacimientos de empleo, adaptacién de pruebas de acceso a la funcion publica,
flexibilizacion de ayudas de contratacion).

- Desarrollo de herramientas para el ajuste persona-puesto de trabajo.
- Educacion (programas de transicion a la vida adulta, practicas laborales).

- Mas formacion (mediadores laborales expertos en SA 'y AAF).

3.2.2. Acciones que proponen los expertos

Las acciones que proponen los expertos ante las necesidades planteadas se pueden
agrupar de la siguiente manera;
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- Formacion (a las empresas, a los usuarios).

- Recursos (programas de empleo con apoyo, materiales para acciones de
sensibilizacion, bibliografia especializada, instrumentos de evaluacion).

- Educacién (programas de orientacién vocacional y de transicion a la vida adulta,
programas de formacion profesional).

- Desarrollo (campatfias de captacion a personas sin empieo).

- Legislacion (convenio marco regulador de acciones de empleo con apoyo, garantizar
el cumplimiento por las empresas, actualizar normativa de acceso).

- Acciones de la Administracion Pablica (favorecer la contratacién, convocar ayudas
especificas, crear servicios de orientacion laboral y capacitacion).

- Acciones de las Confederaciones y Federaciones (compartir experiencias, servicios
e instalaciones, solicitar financiacidn europea, acordar criterios).

En relacion con el desarrollo de experiencias especificas de empleo, los expertos
consultados han propuesto los siguientes elementos:

- Creacion de base de datos de personas con SA y AAF que busquen empleo.

- Desarrollo de programas de apoyo al empleo (naturales, de entidades publicas,
familias, grupo de apoyo a usuarios).

- Ayudas a las empresas que contratan a estas personas (econdémicos o materiales).
Entre las ayudas econdmicas, se han sefialado, sobre todo, ayudas directas a las empresas,
financiacion de proyectos de empleo con apoyo, y financiacion de servicios de orientacion
y valoracién laboral. También, se han sefialado recursos profesionales, formacion a los
otros trabajadores y gratificacion a la figura de apoyo natural.

- En relacion con los recursos humanos, se ha sefialado 1a necesidad de contar con
mediadores laborales y personal de apoyo al usuario. También se demandan psicélogos,
trabajadores sociales, especialistas en prospeccion de empleo, especialistas en captacion
de fondos y convocatorias para programas de empleo, orientadores laborales y servicio
especifico de insercion laboral.

- Programas individualizados en las empresas (valoracion de los intereses del usuario
y ajuste al puesto).

Los expertos consultados también han valorado positivamente la necesidad de
establecer relaciones estabies entre las instituciones relacionadas con la atencion a personas
con SA y AAF y las empresas (mediante el establecimiento de convenios especificos de
colaboracion). Algunos han sefialado la conveniencia de nuevos protocolos de intervencion
y disposiciones de empleo; sin embargo, uno de los expertos no ha dado importancia a
este aspecto y ha hablado sobre todo de normalizacidn.

Como condiciones de las personas con SA y AAF que favorecerian su acceso al empleo,
se han sefialado: capacidades (experiencia laboral previa, responsabilidad, cierto nivel
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de independencia cotidiana, manejo de normas sociales, mecanismos de defensa), nivel
de motivacién y tener apoyo?.

En relacion con las condiciones de los empleadores que favorecerian el acceso
al empleo de las personas con SA y AAF, se han sefialado: la actitud (normalizadora,
positiva, resaltando avances, respeto de las condiciones laborales y de la persona con TEA,
confianza en el proyecto), la informacién o conocimiento previo de estas condiciones, y
la posibilidad de ofrecer apoyos).

Seguin los expertos consultados, las empresas mas adecuadas para emplear a personas
con SA y AAF serian las que: se adapten a los intereses y habilidades de estas personas,
sean normalizadoras, eviten situaciones estresantes, tengan sensibilizacion social, y sean
pequefias. Las empresas mas adecuadas, ademas:

- Realizarian acciones de sensibilizacion entre sus empleados.

- Ofrecerian a la persona con SA un puesto de trabajo necesario en la empresa, con
pocas exigencias comunicativas y sociales, y basado en sus puntos fuertes

- Adaptarian el puesto de trabajo (ayudas visuales, informacion previa, etc.).

- Desarrollarian otros aspectos (estructuracion y organizacion, flexibilidad, persona
de referencia, entorno laboral facilitador, clima social adecuado, ambiente relajado,
previsibilidad, seguridad, igualdad Jaboral y salarial).

En este sentido, por tanto, los criterios para la eleccion de las empresas mas idoneas
se relacionan con:

- Las caracteristicas de la empresa (colaboracion, sensibilizacion, clima y cultura,
conocimiento de la normativa sobre discapacidad y empleo, oportunidades de intercambio
social).

- Las caracteristicas del lugar de trabajo (seguridad).

- Las condiciones laborales ofrecidas a la persona (flexibilidad horaria, sueldo ajustado,
apoyo, contratacion y duracién del tiempo de formacion).

- La actividad que se ofrece a la persona (ajustada al perfil del usuario, formacion
especifica, tipo de trabajo).

2 En relacién con la motivacion para el empleo de las personas con SA o AAF, puede resultar reveladora la siguiente
anécdota, registrada en el CPA de la UAM fuera del presente estudio de necesidades. En el marco de un

Programa Experimental de Formacion para el Empleo desarrollado por la FGUAM vy el Servicio Regional de
Empleo de la Comunidad de Madrid entre 2004 y 2005, se ofreci6 a 15 personas con SA de esta comunidad adultas
y desempleadas la posibilidad de participar en cursos gratuitos que mejoraran sus posibilidades de insercion laboral.
Alegando distintas razones (y a veces ninguna), todas las personas entrevistadas declinaron la posibilidad de participar
en algin curso.
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3.2.3. Aspectos positivos de las experiencias previas de empleo y aspectos mds
necesitados de mejora

Entre los aspectos positivos para la persona con SA y AAF de tener empleo, los
expertos mencionan, sobre todo, los beneficios para el usuario (satisfaccion, mejora de
la autoestima, gestion del propio dinero, practica de habilidades entrenadas, contacto con
personas sin discapacidad, hacer planes de futuro), pero también los beneficios para el
propio entorno laboral (ayuda a otros compafieros, desarrollo del trabajo).

Entre los aspectos mas necesitados de mejora, se han planteado mayor informacion
y ayuda, establecimiento de compromisos institucionales, mas empresas y recursos y
programas, y apoyos de la Administracion Pablica.
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Capitulo 12
NECESIDADES EN RELACION CON EL OCIO Y EL
TIEMPO LIBRE

INTRODUCCION

El ocio constituye una de las areas de desarrollo vital del individuo y se ha constituido,
particularmente en nuestro tiempo y en las sociedades desarrolladas, en un ambito mas
de desarrollo personal, social y cultural. Poder disponer de tiempo para desempefiar
actividades diferentes a las escolares, laborales o familiares es entendido actualmente
como una necesidad vital y una dimension de la Calidad de Vida.

El hecho de que algunas actividades de ocio habituales tengan un caracter social
(porque deban realizarse en grupo o suelan realizarse en compaiiia de otros) sitia a las
personas con SA en una posicién compleja: aunque tengan interés en realizar determinadas
actividades, el cardcter social de algunas de estas actividades puede disuadirles o hacer muy
dificil su practica. En otros casos, el propio contenido y objeto de la actividad de ocio del
grupo de iguales (de edad cronoldgica, nivel educativo o laboral) puede no ser compartido
por la persona con SA, que presenta intereses por contenidos o actividades discordantes
con los habituales en sus iguales (p.ej., charlar sobre las guerras mundiales).

El estudio del ocio de las personas con autismo, y particularmente con SAy AAF, haido
cobrando importancia dado que los propios afectados (sobre todo a partir de determinadas
edades) tienen buenas condiciones para elegir, definir y organizar sus opciones e intereses,
y también para comunicar las necesidades que perciben en su desarrollo. Los pocos
trabajos previos que han abordado directamente esta problematica confirman importantes
necesidades, y abren un amplio espacio para la puesta en marcha de nuevas iniciativas.

1. NECESIDADES NORMATIVAS

Un estudio empirico anterior realizado en nuestro pais, referido al conjunto de
las personas con TEA de la Comunidad de Madrid (Belinchén y cols., 2001), puso de
manifiesto que las necesidades en el ambito del ocio por parte de las personas con SA 'y
AAF eran muy acentuadas, destacando las siguientes:

‘
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Necesidades expresadas por las propias personas con SA y sus familias:

- Recibir orientaciones adecuadas sobre donde tlevar a su hijo/a a realizar actividades
de ocio y tiempo libre.

- Creacion de programas especificos.

- Necesidad de ampliar la oferta de actividades extraescolares adaptadas y dirigidas
por profesionales.

- Necesidad de apoyo y acompafiamiento para participar en actividades de ocio
comunitarias.

- Necesidad de programas especificos de ensefianza de habilidades sociales paralelos
a las actividades de ocio y tiempo libre.

- Mayor formacion de los profesionales de los programas de ocio.

- Potenciar la integracion desde la difusion de las caracteristicas de los TEA y sus
implicaciones para la participacion en tareas de ocio.

- Mayor apoyo administrativo/econdmico a las actividades de ocio de personas con
TEA para que resulten menos costosas para las familias.

Necesidades expresadas por expertos en ocio y tiempo libre:

- Informar de las caracteristicas de las personas con TEA para favorecer su integracion
en el uso de recursos comunitarios y de un ocio normalizado.

- Coordinacion de las asociaciones de ocio.

- Elaborar un listado de actividades y asociaciones dirigidas a la poblacién general en
las que sea posible la admisién de personas con TEA en sus actividades.

- Formar a profesionales de ocio en las caracteristicas y necesidades relativas al ocio
de las personas con TEA.

- Concienciar a los padres de personas con TEA de la importancia del ocio para el
desarrollo y el bienestar de sus hijos.

- Necesidad de contar con apoyos econdmicos que permita a los centros y asociaciones
costear los gastos adicionales que generan las actividades, materiales, y personal implicados
en el ocio de las personas con TEA.

- Profesionalizacion de los apoyos al ocio (voluntariado como apoyo, no como uUnica
base de los programas de ocio).

Por otro lado, la revision de la escueta literatura sobre ocio en personas con SAy AAF
refleja una sistematica polarizacion entre 1a demanda de actividades de actividades de ocio
«especificas», y la demanda del acceso a actividades «generales» (con las adaptaciones
y ajustes oportunos a cada caso). De ambas demandas se derivarian diversas estrategias
(véase Tabla I):
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Tabla 1. Algunas estrategias sugeridas en la literatura previa

En relacién con el - Disponer de mas informacion sobre ellas (horarios, precios, requisitos,etc.).

acceso a actividades - Contar con apoyos para evaluar la disponibilidad real de las mismas.
disponibles para la

poblacién general - Tomar la iniciativa de participar en las mismas.

- Contar con agentes especializados en el ocio de las personas con SA y AAF.
- Adaptacién de algunos aspectos de las actividades.

- Préctica previa de la persona con SA y AAF para el desarrollo posterior de la
rutina de la actividad de ocio.

- Aplicar al ocio los procedimientos de otros programas (p.ej., habilidades
sociales).

- Conocer los programas existentes.
- Calibrar su ajuste al SA 'y el AAF.

- Desarrollar el paso de programas «especificosy a otros «adaptados» y finalmente
a actividades «generales».

En relacién con - Conocer los programas existentes.

actividades de - Calibrar su ajuste al SA y el AAF.

ocio disefiadas - Desarrollar el paso de programas «especificos» a otros «adaptados» y finalmente
especificamente a actividades «generales».

desde los servicios
y organizaciones del
4mbito del autismo.

2. METODOLOGIA EMPLEADA EN ESTE TRABAJO

Para determinar las necesidades de ocio de personas con SA y AAF se disefié un
procedimiento de evaluacion directa del estado tomando como informantes a los propios
afectados, sus familiares, y personas con experiencia en ocio con personas con SA. Este
procedimiento incluyd: a) la aplicacion directa de un cuestionario a personas con SA
y AAF mayores de 16 afios, y a los familiares (también de nifios y adolescentes mas
jovenes); b) el envio de un cuestionario a expertos en ocio de diversas comunidades, y
c) entrevistas personales a responsables de programas de acompafiamiento dirigidos a
personas con TEA.

3. RESUMEN DE LOS RESULTADOS OBTENIDOS

3.1. Situacion y necesidades en ocio expresadas por las personas
con SA y AAF (mayores de 16 afios)

E169% de los entrevistados informo pertenecer a alguna asociacién o club de amigos,
de los cuales un 55,6% son club de ocio, un 33,3% asociaciones y un 11,1% grupos de
Internet.

Los entrevistados sefialan que realizan estas actividades tanto solos como con otras
personas (ver Figs. 1-3).
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Fig. 2. Actividades de ocio que realiza con la familia.
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Fig. 3. Actividades de ocio que realiza con otras personas.

Con respecto a las actividades de ocio que los afectados dicen no realizar (siendo que
las alternativas no son excluyentes), el 38,1% declara que no hace viajes o excursiones,
y el 28,6% no hace deportes; el mismo porcentaje no realiza ningin hobby, el 14,3% no
hace salidas, el mismo porcentaje no va a espectaculos y casi el 5% no hace juegos. Las
razones que sefalan para no realizarlas son: falta de tiempo (23,8%), falta de recursos
economicos (19%), no conocer los recursos (19%), falta de compaiiia y de habilidades
sociales (14,3%) y falta de motivacion (9,5%).

Teniendo en cuenta que casi un 20% de los participantes sefiala como razén de no hacer
las actividades de ocio que les gustarian el hecho de no conocer los recursos existentes,
consideramos de interés analizar sus respuestas respecto a donde buscan la informacion
sobre ocio. En este sentido, resultd llamativo que mas de la mitad tienen acceso y hacen
uso de Internet, y casi la mitad emplean las guias de ocio al uso (ver Fig. 4). Esto lleva a
pensar que las personas con SA tienden a intentar hacer uso del ocio que de forma general
se plantea para toda la poblacién (bien por un deseo de «normalizacion» o bien porque
no conocen otras opciones mas adaptadas).
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Fig. 4. Respuestas de las personas con SA y AAF a la pregunta
«;Donde sueles buscar informacion sobre ocio?».

Con respecto al juicio que los afectados realizan sobre la oferta de ocio que se ofrece
en su Comunidad, resulta destacable el juicio muy favorable que realizan de dicha oferta
(el 78,6% considera que se ajusta a sus gustos en todas las variables evaluadas —cantidad,
variedad, accesibilidad fisica y economica).

Dada la buena imagen que tienen las personas entrevistadas sobre el ocio, cabria
preguntarse por qué no hacen un mayor uso de €l. A este respecto, cuando se les ha
preguntado si creen necesitar algun apoyo especifico, el 53,6% responde que no. Del
46,4% que entiende que si lo necesita, el 23,1% demanda entrenamiento en relaciones
sociales, otro 23,1% sefala la necesidad de informacién, y el 46,2% restante habla de
apoyos en general (de la familia, gente joven, amigos...).

3.2. Situacion y necesidades en ocio expresadas por los
familiares

Se recoge aqui la informacion del ocio de las personas con SA desde la perspectiva

familiar (como se recordara, los padres son los unicos informantes en los casos de menor
edad).

Los padres destacan que sus hijos realizan solos actividades vinculadas a sus hobbies
(75,4%) y juegos en general (33,8%) y, en menor medida salidas (7,8%) o deportes
(5,2%).

Las actividades que los padres refieren que sus hijos realizan en familia son: ir a
espectaculos (39%), deportes (29,9%), salidas (27,8%), viajar e ir de excursion (23%),
sus hobbies (19.5%) y juegos (13%).

Las actividades que los padres refieren que sus hijos hacen con otras personas son:
deportes (31,2%), actividades estructuradas (20,8%), hobbies (15,6%), ir a espectaculos
(13%), hacer salidas (10,4%), viajar (6,5%) y juegos (5,2%).
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Se observa que las respuestas de los padres, a grandes rasgos, coinciden con las de
los afectados mayores. Sin embargo, las respuestas difieren en que las familias informan
de que sus hijos realizan actividades deportivas con otras personas mas frecuentemente
de lo que lo hacen sus propios hijos.

Resulta destacable, aunque no sorprendente, el altisimo porcentaje de ocio en solitario
(casi exclusivamente hobbies), frente al mas limitado realizado con otras personas.

Con respecto a las actividades que sus hijos no realizan pero que creen que les gustaria
realizar, los padres informan de salidas (45%), deportes (35%), hobbies (32,5%), ir a
espectaculos (12,5%) y actividades estructuradas (5%). Esto contrasta claramente con las
respuestas de los propios afectados.

Preguntados los padres sobre las razones de la no realizacion de las actividades, los
padres sefialan casi por igual (entre 20-25%) la falta de de motivacién, la falta de compaiiia
y problemas econdémicos. Estas razones deben ser tenidas en cuenta separadamente ya que
apuntan a diferentes intervenciones y estan estrechamente relacionadas con la agrupacion
de las respuestas que los padres dan.

Cuando son preguntados por otros aspectos que consideran importantes en relacion
con ¢l ocio de sus hijos, el 75% sefialan los recursos (apoyo en el colegio, ludotecas...),
un 25% demanda concienciacion social, y otro 25% destaca la necesidad de ofertas de
ocio especificas.

A la hora de concretar las que consideran como sus necesidades mas importantes,
el 27% demandan ocio integrado en la comunidad, un 22,5% apoyo administrativo y
econdmico, y un 22,1% programas especificos. El analisis de estas necesidades pone de
nuevo de manifiesto una de las discrepancias en la consideracion del ocio de las personas
con SA, esta vez desde la perspectiva de sus familiares: la demanda paralela de programas
y actividades especificos de ocio y una mejor integracion en la oferta general de ocio.

3.3. Situacion y necesidades sefialadas por expertos en el ocio de
las personas con TEA

Teniendo en cuanta la escueta informacion de ocio en personas con SA obtenida a
través de la revision documental, se organizd un panel de expertos en ocio de personas
con TEA para recabar sus opiniones para el caso concreto del SAy el AAF.

En primer lugar, los expertos consultados priorizaron las necesidades normativas de
intervencion en el ocio con personas con SA de la siguiente forma:

1. Mayor formacion de los profesionales de ocio.

2. Informar a la sociedad de las caracteristicas de las personas con SA.

3. Disefio de programas de apoyo para que las personas con SA se relacionen con
iguales.

4. Mayor apoyo administrativo y econémico a las actividades de ocio dirigidas a este
colectivo.
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Por otro lado, las propuestas y sugerencias que los expertos proponen para abordar
las necesidades planteadas tienen que ver, sobre todo, con:

a) Generacion de recursos.
b) Disefio de programas de entrenamiento en habilidades sociales.
¢) Formacion de profesionales.

d) Otros aspectos.

Con respecto a los recursos, se observa la misma dicotomia entre hacer uso de la
oferta de ocio general (con los debidos ajustes) y disefiar un ocio a la medida de las
personas con SA 'y AAF. Asi, los expertos sugieren crear una base de posibles actividades
generales a las que puedan incorporarse estas personas, y recabar recursos de ocio desde
Internet. Simultaneamente, plantean la creacién de grupos de ocio con jovenes con SA
y AAF, profesionalizar los servicios de ocio, crear grupos de apoyo con profesionales,
crear federaciones y asociaciones de ocio para personas con SA y AAF y disponer de
mayores recursos econdmicos. Algunas de las sugerencias parecen estar a caballo entre
las anteriores, tales como la creacion de programas de ocio individualizados, o la creacion
de un club de expertos en ocio en SA 'y AAF.

Respecto al entrenamiento en habilidades que proponen, los expertos entienden que,
de forma general, serviria para favorecer la autonomia en la eleccion del ocio propio,
fomentaria sus habilidades sociales (lo que tendria consecuencias también para otros
ambitos), contribuiria a aumentar el repertorio de intereses en actividades de ocio y, con
respecto a las actividades de ocio en concreto, mejoraria la planificacion, organizacion y
secuenciacién de las mismas,

En tercer lugar, los expertos consultados proponen una serie de medidas con relacion
con la formacion de los profesionales: formar a profesionales de ocio en aspectos
caracteristicos del SA y el AAF, disefiar programas formativos en centros escolares,
fomentar una figura de asesor especialista que supervise tareas de ocio.

Por ultimo, los expertos proponen algunas ofras intervenciones de caracter mas
general, tales como medidas de concienciacion social, y la inclusion de las actividades
de ocio en los proyectos curriculares de centro, en las programaciones individuales
desde el centro, o en situaciones grupales de aula. Se destaca que el ambito del ocio y las
amistades con iguales deberia formar parte del curriculo del alumno desde la etapa escolar,
otorgandole un papel tanto o mas relevante que el rendimiento académico.

Algunos de los expertos consultados se decantan por la opcion de marcos normalizados
para el ocio de las personas con SA y AAF, procurando en la medida de lo posible
grupos naturales y evitando actividades especificas y exclusivas. Se propone la figura
de «acompafiante» (un igual o un monitor) para apoyo en momentos precisos y como
mediador entre un ocio solitario y otro grupal.

Por otro lado, los expertos consultados, que pertenecian a distintas comunidades
autdnomas, juzgaron de manera dispar la adecuacion de la oferta de su comunidad;
asi, mientras a tres de ellos les parecia adecuada, a los otros dos no. Los aspectos mas
positivos del ocio disponible para las personas con SA en su comunidad provienen, segun
los expertos, de los recursos que ofrecen algunas entidades.
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Sefialan también los expertos la necesidad de potenciar esos rasgos de avance con
una mayor difusion de las caracteristicas del sindrome y la preparacion de profesionales
especializados. Paralelamente destacan entre los aspectos menos favorables la escasa
implicacién con el SA y el AAF de algunos niveles institucionales publicos y, derivada
de ahi, la escasez de recursos. A todo esto afiaden su consideracion de que el trabajo en el
ambito del ocio con personas con SA/AAF supone un gran reto en muchos aspectos.
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Capitulo 13

NECESIDADES EN EL AMBITO DE LA VIDA
FAMILIAR, LA VIDA INDEPENDIENTE Y LA
PARTICIPACION EN LA COMUNIDAD

INTRODUCCION

Las dificultades en €l &mbito de la interaccion social constituyen, como ya se ha visto,
el nucleo de la definicién de todos los TGD, y por tanto también del SA y el AAF. Con
frecuencia, la vida social de estas personas gira en torno a sus intereses y habilidades
especiales, sin incluir relaciones de amistad estrechas y espontaneas, y la conciencia de sus
dificultades y de su fracaso en su integracion social genera un sentimiento de aislamiento.
Por regla general, sin embargo, los afectados por este sindrome otorgan gran importancia
a su participacion en la sociedad, y demandan oportunidades para su integracion en la
misma (Broderick y cols., 2002; MacLeod, 1999).

En la actualidad, existen algunos programas disefiados con el objetivo de facilitar la
integracion psicosocial y el desarrollo de actitudes inclusivas en la comunidad/la sociedad,
aunque no siempre estan especificamente dirigidos a las personas con SA y AAF (p.e,,
Howlin y Yates, 1999; MacLeod, 1999; Attwood, 2000; Broderick y cols., 2002). Las
pocas iniciativas dirigidas a este colectivo no suelen aportar evidencia empirica sobre el
alcance de sus resultados, faltando especialmente investigacion sobre el mantenimiento de
los efectos positivos a largo plazo. Los padres y madres de estas personas han mostrado
gran preocupacion por este desconocimiento y han demandado medidas para subsanarlo.
Por otro lado, la escasez de programas y servicios institucionales «formales» orientados a
mejorar la integracion psicosocial de las personas con SA se estad compensando en buena
medida con la proliferacion de diversos foros en Internet, que permiten el intercambio
informal de experiencias y sugerencias, asi como con la publicacion de libros y materiales
de autoayuda dirigidos a personas con SA y AAF de diferentes edades, y también a sus
familiares, compafieros y profesionales relacionados. -
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Las dificultades sociales de las personas con SA y AAF tienen indudables repercusiones
en la vida familiar, tanto en los momentos mas tempranos del desarrollo (p.ej., los que
preceden y siguen al diagndstico) como en relacion con el habitual y progresivo proceso de
instauracion de una vida independiente. La vida familiar supone el primer y mas continuo
ambito de intercambio de relacién social, y en ella se ponen de manifiesto caracteristicas
tipicas de las personas con TEA (como la inflexibilidad, el desajuste a las normas implicitas,
la incomprension de los estados mentales de los otros, las conductas que favorecen el
aislamiento aunque no la independencia, etc.) que son elementos de importante distorsion
en el clima familiar. Estos aspectos, si no son convenientemente considerados, se pueden
agravar por el propio deterioro de la estabilidad emocional de los miembros de familia;
también, pueden exacerbarse en los periodos mas conflictivos del ciclo vital de cualquier
familia (adolescencia, divorcio, cambios laborales, cambios de domicilio, etc.).

En la actualidad, la demanda de apoyo por parte de los padres es creciente, tanto
para sus hijos e hijas como para ellos mismos (MacLeod, 1999; Sofronoff y Farbotko,
2002). Las familias piden, entre otras cosas, informacion sobre el posible prondstico de
las personas con SA para poder disponer de una «guia» sobre lo que les deparara el futuro
a sus hijos.

Por otro lado, uno de los aspectos que mas preocupa a los padres de personas con SA
y AAF es la situacién de estas personas en relacion con el inicio de una vida independiente
de su nucleo familiar, esto es, su posible acceso a una vivienda independiente. En nuestro
pais, la practica totalidad de los servicios residenciales en el ambito de los TEA estan
orientados a personas con bajo nivel de funcionamiento, no existiendo (que conozcamos)
alternativas que consideren las necesidades especificas de las personas sin retraso mental
asociado.

Los informes publicados en otros paises, destacan que la mayoria de personas adultas
con esta condicion viven con sus padres debido a la falta de recursos para desarrollar una
vida independiente (p.ej., Powell, 2002). La valoracion de esta situacion, no obstante,
deberia tomar en cuenta las importantes diferencias entre paises respecto a la edad en
que los jovenes se suelen independizar: en nuestro pais, €l 68% de los espafioles entre
15 y 29 afios declara seguir viviendo bajo el techo familiar, lo que, aunque supone una
reduccion de 9 puntos sobre la encuesta del Instituto de la Juventud del afio 2000, es, sin
lugar a dudas, un porcentaje muy alto.

A la hora de plantear servicios que atiendan a personas de esta poblacion, hay que
tener en cuenta las peculiaridades que les caracterizan, de manera que puedan disponer
de distintas opciones de vivienda y vida independiente, ajustadas a dichas peculiaridades.
Este planteamiento ya ha sido considerado en otros trabajos, como en el estudio realizado
por Powell (2002) comentado en el Capitulo 6 que recomienda:

- Considerar distintas opciones y apoyar a las personas y a sus familias a la hora de
considerar las alternativas disponibles y decidirse por una de ellas.

- Opciones flexibles de vivienda que atiendan las distintas necesidades de las personas
con SA.

- Opciones flexibles de apoyo, individualizadas y asumidas por personas con
experiencia y conocimientos especificos para proporcionar el apoyo necesario.
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Por otro lado, la revision de la bibliografia sobre la situacion de vida independiente de
las personas con SA y AAF y, sobre todo, el seguimiento de los contenidos y los intercambios
de algunos foros de Internet, aportan algunos datos preliminares interesantes:

- Hay un conjunto de jovenes (y mas claramente de adultos) con estas condiciones
que han culminado con razonable éxito un proceso de vida independiente de su familia
(aunque mantengan naturales vinculos de relacién y visita), habiendo desarrollado un
proceso de autocuidado y control satisfactorios para elios y también desde los criterios
de valoracién habituales;

- Hay otras personas que conviven con su familia durante mas tiempo del que tanto el
afectado como sus familiares desearian, porque carecen de recursos, apoyos y programas
para plantear una vida independiente;

- Existen algunos servicios (particularmente en el Reino Unido) disefiados con el
objetivo de orientar y hacer un seguimiento del proceso de independizacion de las personas
con SAy AAF;

- Algunas personas con SA 'y AAF pueden beneficiarse de programas de transicion a la
vida adulta aunque no estén especificamente dirigidos a este colectivo, siempre y cuando
se consideren las peculiaridades del sindrome. Las necesidades de la persona con SA y
AATF en este ambito pueden presentar algunas intersecciones con las de las personas con
autismo y bajo funcionamiento o con otras alteraciones del desarrollo (p.¢j., adultos con
otros sindromes evolutivos que comportan retraso intelectual), pero presentan también
importantes diferencias y peculiaridades con estas otras situaciones, por lo que no son
directamente aplicables para ellos las opciones de vida independiente disefiadas para esos
otros colectivos.

1. NECESIDADES NORMATIVAS

Las principales necesidades identificadas previamente en la revision de las
publicaciones cientificas y de divulgacién, informes institucionales, paginas web, foros,
chats de profesionales y de usuarios, etc. fueron cinco:

1. Necesidad de programas de apoyo dirigidos a padres y familiares de las personas
con SA para favorecer la convivencia en el hogar, y el desarrollo de habilidades de
autonomia personal.

2. Necesidad de programas y servicios especificos para personas con SAy AAF, con el
objetivo de favorecer habilidades y las oportunidades de integracion social (especialmente
para aquellos adultos que no viven en régimen residencial). Se han propuesto, en este
sentido, programas y servicios de:

- Mejora de las oportunidades para interactuar con iguales (personas con desarrollo
tipico) y reducir el aislamiento social (participacién en grupos de discusion y/o de intereses
comunes).

- Mejora de las oportunidades para comunicar e intercambiar experiencias con otras
personas con SA y AAF (p.ej., participacion en movimientos de autodefensa, foros,
publicaciones especificas, etc.).

- Mejora de la comprension/conciencia de sus propias dificultades.
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- Mejora de las habilidades sociales, conversacionales, emocionales y de teoria de
la mente.

- Mejora de la autoconfianza, autoestima y asertividad.
- Mejora de la comprension de las relaciones sociales, sexuales y de pareja.
- Fomento de las relaciones de amistad.

- Fomento de su autonomia en 4reas como el trabajo y los planes de vida (implica
mejora de habilidades de organizacion, planificacion, toma de decisiones, manejo de
dinero y del tiempo, y aprendizaje de otras habilidades practicas).

- Fomento del conocimiento de los servicios de la comunidad (cafeterias, discotecas,
taxis, bibliotecas, transporte publico, etc.) y de las formas aceptables de comportamiento
en ellos.

- Mejora del conocimiento de los riesgos que pueden infringir a otros o & si
mismos.

- Apoyo en momentos especiales de transicién o importancia vital (diagndstico, cambio
de centro, fin de etapa educativa, etc.).

3. Necesidad de investigar los efectos a corto y largo plazo de las intervenciones
programadas.

4. Necesidad de investigar la evolucion y el prondstico de las personas con SAy AAF
en relacion con su ajuste/integracion psicosocial.

5. Necesidad de programas de sensibilizacion social y de formacion de los profesionales
responsables de los servicios publicos (trabajadores sociales y otros), en orden a facilitar
el acceso de las personas con SA a los servicios.

2. OBJETIVOS Y METODOLOGIA DE LA RECOGIDA DE
INFORMACION

En este trabajo, se recabd informacion sobre la vida familiar e independiente y la
participacion en la comunidad de las personas con SA y AAF considerando las necesidades
expresadas por los afectados y por sus familiares.

El objetivo principal era conocer la situacion cotidiana, ¢l grado de autonomia, los
deseos y expectativas de vida independiente de familiares y afectados jovenes y adultos.
Para ello, se disefié un cuestionario para personas con SA o AAF mayores de 16 afios
(con la necesaria cautela y respeto por la privacidad, y procurando una nula intromisién
en aspectos privados), otro para sus familias (camplimentados en ambos casos a través
de una entrevista personal), y un tercer cuestionario para un grupo de expertos.

3. RESUMEN DE RESULTADOS OBTENIDOS

3.1. Valoracion de la situacion expresada por los afectados
(mayores de 16 aiios)

Se presentd el cuestionario a 29 personas con SA mayores de 16 afios (19 de ellas
tenian 18 afios o mas). Solo 1 de ellos vive independiente de su familia.
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Percepcion sobre las relaciones

Las personas que completaron el cuestionario dicen llevarse muy bien o bien con sus
padres en el 72% de los casos. En torno al 70%, también, dice llevarse muy bien o bien
con sus «hermanos», otros «chicas/os», y «vecinos y conocidos» (ver Fig. 1). Por tanto,
las personas con SA evaluadas perciben buenas relaciones con los demas, particularmente
con los padres.
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Fig. 1. Respuestas de las personas con SA y AAF a la pregunta «;,Como te llevas con...7»
(s0lo mayores de 16 afios, N=29).

A los participantes que respondieron «Regular» o «Mal» se les pregunto por aquellos
aspectos que cambiarian en relacion a su familia. Un 75% respondié que cambiaria la
relacion con los padres, un 25% cambiaria las caracteristicas personales propias, y el resto
cambiaria las relaciones con hermanos y la independencia (12,5% en ambos casos).

Otros aspectos sobre autonomia personal y vida cotidiana
La evaluacion que los propios jovenes con SA o AAF hacen de otros aspectos de su
vida cotidiana y autonomia personal también es interesante.

En relacion con su colaboracion en las tareas domésticas, un 7,1% dice ayudar siempre
en tareas de la casa, el 39,3% lo hace frecuentemente, el 50% algunas veces y el 3,6%
restante dice no ayudar nunca.

La mayoria declara que van solos a comprar (31% siempre solos y 34,5%
frecuentemente), frente a un 17,2% que lo hacen algunas veces o nunca (17,2%).

Una distribucion similar se observa en el uso del transporte publico: el 44,8% van
solos siempre, el 24,1% frecuentemente, el 13,8% algunas veces y el 17.2% nunca.
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Fig. 2. Respuestas de las personas con SA y AAF a la pregunta
«; Vas solo a comprar?» (solo mayores de 16 afios; N=29).

Cuando se les pregunta si resuelven tareas administrativas de forma auténoma, el
31% declara que lo hace siempre de forma auténoma, el 13,8% frecuentemente, el 24,1%
algunas veces y un 31% nunca.

Un asunto de sumo interés es su percepcion del trato que reciben en la utilizacion de
servicios de la comunidad, que es muy favorable: la mayoria opina que se les trata muy
bien (20,7%) o bien (72,4%), frente a un infrecuente regular o mal (3,4% en cada una de
estas categorias) (Fig. 3).
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Fig. 3. Respuestas de las personas con SA y AAF a la pregunta «;Como percibes que te trata
la gente cuando haces uso de servicios pablicos?» (s6lo mayores de 16 aftos: N=29).

Cuestiones que consideran mas importantes en la vida

Para valorar otras cuestiones de mayor profundidad vital, se preguntdé a las personas
con SA o AAF por la importancia que daban a aspectos de su vida tales como amigos,
pareja, autonomia, trabajo y la relacion con otras personas con su misma condicion. Como
se observa en la Fig. 4, el aspecto al que dan mayor importancia es la autonomia, seguida
muy de cerca por el trabajo, y un poco mas distante los amigos. La relacion con amigos con
SA aglutina una importante valoracion (59,2% lo consideran muy o bastante importante),
siendo la pareja la categoria que agrupa menos valoracion (45,8% entre poco y nada).
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Fig. 4. Respuestas de las personas con SA y AAF a la pregunta «;Como de importantes son los siguientes aspectos
de tu vida?» (solo mayores de 16 afos; N=29

Respecto a si se han planteado una vida independiente (pregunta solo formulada a los
participantes con 18 afios 0 mas), el 57,9% respondié que si y el resto que no (distribucion
equiparable a la de jovenes espaiioles de estas edades sin alteraciones del desarrollo). La
opcion de vida independiente que les gustaria a quienes se lo han planteado es: el 36,8%
en pareja (sorprendentemente si tenemos el cuenta el valor dado a la pareja en la pregunta
anterior), un 31,6% compartir piso, un 26,3% vivir solo/a, y un 5,3% otras opciones. Las
razones que sefialan quienes dicen no haberse planteado vivir de forma independiente
son: falta de preparacion (37%), falta de interés (37%), ser demasiado pronto (25%), y
dependencia de los padres (12,5%).

Preguntados globalmente si se consideran capacitados para vivir solos, 52,6%
responden que si y el resto opina que no (Fig.5).
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Fig. 5. Respuestas de las personas con SA y AAF a la pregunta «;Crees que estas capacitado para vivir solo?»
(s6lo mayores de 16 afos; N=29),
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Cuando se requiere su opinién sobre lo que creen que necesitarian para poder vivir
solos (con alternativas no excluyentes) un 70% demanda diversos aprendizajes, un 30%
declara que necesitaria un trabajo, y un 10% demanda apoyos para esa situacion.

3.2. Valoracion de la situacién expresada por los familiares

El clima familiar (convivencia en la familia) es calificado por los padres entrevistados
como muy bueno en el 39%, de bueno en el 42,9%, de regular en el 15,6% y de malo en
el 2,6%.

Preguntados por su opinion acerca de si el hecho de que su hijo tenga SA o AAF
ha hecho cambiar algin aspecto de su propia vida, los padres identificaron los aspectos
recogidos en la Fig. 6. Otros aspectos mencionados, que no se han incluido en la
grafica, son «cambios en la vida en general», «cambios en la economia familiar», mas
«miedo al futuro», «cambios emocionales», «mas union de la familia» y «mds tension e
intranquilidad».

100 ¢

[NJ |
|
80 |
70 |
R
g ol
= -
é 50 [ .S
2
= 40 i No
30
20 ‘
10
|
0
. 3 s - O
S £ A N o ()
& & & - &> & &
G o7 \\". & é\‘b iy ¥
* & A > & 4 N
N e < & & &
oo A > ) A
& b{‘. q\
s > -
g o
¥ &
P

Fig. 6. Respuestas de los padres a la pregunta «E] hecho de que su hijo tenga SA/AAF, le ha hecho cambiar
alguno de los siguientes aspectos?» (solo padres de hijos mayores de 16 afios; N=29).

Respecto al funcionamiento dentro del hogar, el 70,1% de los padres dicen que sus
hijos participan en las tareas cotidianas como los otros hermanos o chicos de su edad.

El 56,6% informa de que sus hijos disponen de su propio dinero (que procede en un
74,5% de la paga, en un 8,5% de su propio trabajo y en un 17% de otras fuentes). Un
42,9% valora que su hijo es capaz de administrar adecuadamente dicho dinero (el 57,1
restante opina que no).
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El 78,9% de los padres de afectados con mas de 18 afios consultados dicen que sus
hijos no se quedan solos en casa, por razones (no mutuamente excluyentes) como el propio
miedo de los padres (56,3%), las caracteristicas personales del afectado (50%), o que no
haya surgido la oportunidad (12,5%).

Respecto a sus propias relaciones sociales «externas» como pareja, preguntamos a
los padres si mantenian contactos con otras familias con hijos con SA o AAF. El 80,8%
de ellos respondio que si, mientras que el 19,2% restante dijo que no. La frecuencia de
estos contactos se distribuy6 de una forma muy variable, siendo «esporadicamente» y
«semanalmente» las respuestas mas frecuentes (23,8% y 21,7% respectivamente).

Preguntados sobre su participacion en escuelas de padres (u otro tipo de programas
de formacion y apoyo a familias de personas con SA o AAF, el 76,9% de los padres
declaro participar en alguno de estos programas (no lo hace el 23,1%). Los programas en
que participan son de asociaciones (en un 77,8%), centros ocupacionales (5,6%) y otros
(16,7%). Los padres evaluados informan que estas actividades les proporcionan una serie
de beneficios (no excluyentes en la eleccion): apoyo en general (77,8%), informacion
(33,3%), apoyo emocional (27,8%) y esperanza (17,6%).

Finalmente, y respecto a los aspectos del futuro de sus hijos con SA y AAF que mas
le preocupan, los padres mencionaron la autonomia e independencia (87,1%), el acceso
a un puesto de trabajo (63,6%), las relaciones sociales (40,3%) y otros (Fig. 7).
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Fig. 7. Respuestas de los padres a la pregunta «;Qué aspectos del futuro de su hijo le preocupan mas?» (solo
padres de hijos mayores de 16 afios; N=29).
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3.3. Necesidades y demandas de apoyo expresadas por los
afectados (mayores de 18 aiios)

A los participantes con SA o AAF mayores de 18 afios que habian valorado
como «regular» o «mal» sus relaciones personales se les pregunto si creian necesitar
ayuda profesional para mejorarlas. Un 36,8% respondi6é negativamente y un 63,2%
afirmativamente. Preguntados, mas en general, sobre si creen necesitar ayuda y para qué,
un 81,8% respondié que si para mejorar sus relaciones sociales; un 18,2% para resolver
problemas, y un 9,1% para mejorar la organizacion de su tiempo, mejorar su autoestima
u otras cuestiones (se admitia mas de una respuesta) (ver Fig. 8).
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Fig. 8. Respuestas de las personas con SA y AAF mayores de 18 afios a la pregunta
«; Para qué dificultades crees que necesitarias ayuda?»,

Con respecto a los profesionales que creen que podria ayudarles, un 58% cree que
podria ser un psicélogo, un 25% que un médico, 8,3% entiende que tanto un médico como
un psicologo o un profesor, y un 8,3 sefiala a otros profesionales.

3.4. Necesidades y demandas de apoyo expresadas por las
familias

Preguntadas todas las familias de nuestra muestra (N=78) acerca de la necesidad de que
sus hijos reciban apoyos para la mejora de su situacion psicosocial, se comprobo6 que un
porcentaje muy alto de familias entrevistadas consideran que sus hijos si necesitan apoyo
para mejorar la «comprension de sus dificultades» (83%), sus «capacidades personales»
(94,9%) y su capacidad para «conseguir y mantener relaciones de amistad» (89,3%).

Por otro lado, las familias con hijos mayores de 18 afios (las inicas que fueron
preguntadas al respecto) consideraron que sus hijos requieren también apoyos para
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«conseguir y mantener relaciones de pareja» (94,4%) y «planificar su propia vida» (78,9%),
pero no tanto para «mejorar la utilizacion de servicios en la comunidad» (21,1%).

Mas de la mitad de los padres declaré que sus hijos si reciben actualmente o han
recibido apoyos para «mejorar la comprensién de dificultades» (55,4%), sus «capacidades
personales» (71,8%) y/o sus «relaciones de amistad» (55,4%) (estas respuestas no eran
excluyentes entre si).

Los padres de los mayores de 18 afios declaran con mucha menor frecuencia que sus
hijos reciben/han recibido apoyo para la mejora de sus «relaciones de pareja» (27,8%),
la «planificacion de su propia vida» (33,3%) y el «uso de servicios de la comunidad»
(20%).

Ala pregunta de «Quién o donde se aporta el apoyo», las familias dieron las respuestas
que se recogen en la Tabla 1. Sin embargo, la impresion de los miembros de nuestro equipo
que hicieron las entrevistas es que muchos de los padres no conocen con exactitud los
apoyos concretos que estan recibiendo sus hijos en los centros a los que acuden.

Tabla 1. Respuestas de los padres a la pregunta «Quién aporta el apoyo y para qué»
(se indica la frecuencia directa de respuestas de cada clase).

QUIEN APORTA EL APOYO

CUAL ES EL OBJETIVO Asociacién/ g Padres/ | Colegio/| Centro Programa
DEL APOYO Gabinete Colegio | Padres | Aqoc | Asoc. Ocupac. |Apuntate
Comprensién de sus dificultades 25 7 3 4 1 1 0
Mejorar capacidades personales 33 10 3 4 4 ! !
Conseguir y mantener relaciones

de amistad 18 7 8 4 : 0 3
Conseguir y mantener 0

relaciones de pareja 3 ! 0 0 0 0
Utilizacion de servicios 0 0 1 0 0 1 1

de la comunidad

Planificar su propia vida 4 1 0 1 0 0 0

Por 1ltimo, las razones por las que las familias declaran que sus hijos no reciben/no
han recibido apoyos se recogen en la Tabla II.

Tabla I1. Respuestas de los padres a la pregunta «;Por qué su hijo no recibe/no ha recibido apoyo para....?»

No lo creen necesario (46,9%)
Ausencia de recursos (21,9%)
No quiere el afectado (12,5%)

Mejorar la comprension de dificultades

Mejorar las capacidades personales No lo creen necesario (22,2%)
No saben dénde buscar (16,7%)

No quiere el afectado (16,7%)
Fracaso intervenciones previas (16,7%)

Conseguir y mantener relaciones de Ausencia de recursos (44,4%)
amistad No lo creen necesario (25,9%)

No quiere el afectado (11,1%)
Falta de informacion (11,1%)
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Conseguir y mantener relaciones de pareja Ausencia de recursos (33,3%)
(s6lo familias con hijos mayores de 18 afios). Ausencia informacién (23,1%)
No quiere el afectado (23,1%)

Utilizar los servicios de la comunidad

No lo creen necesario (93,8%
(s6lo familias con hijos mayores de 18 afios). ere ( )

No lo creen necesario (45,5%)
Ausencia informacion (27,3%)
Ausencia de recursos (18,2%)

Planificar su propia vida (s6lo familias con
hijos mayores de 18 afios).

3.5. Necesidades y demandas de apoyo expresadas por los expertos

Los diez expertos consultados sobre estas cuestiones coincidieron en valorar como
importantes las necesidades normativas identificadas en la revisién, y ampliaron el listado
que se les ofrecio (eso si, con un elevado grado de dispersion de las respuestas —ver Tabla
).

Tabla 111. Necesidades de apoyo psicosocial identificadas por los expertos (N=10).

Mucho Bastante Poco
Mejora de habilidades sociales y emocionales 9 1 0
Mejora de capacidad de planificar su propia vida 9 1 0
Mejora de su interaccion social con personas sin SA/AAF 8 2 0
Mejora de su nivel de autonomia y autodeterminacion 8 2 0
Mejora de su conocimiento, comprension y conciencia del SA 5 4 1

Como se puede observar en la Tabla, los expertos conceden a la necesidad de mejorar
las habilidades y relaciones sociales una importancia similar a la que atribuyen los padres,
y superior, como hemos visto, a la que expresan los propios afectados.

A su vez, la importancia que conceden a la necesidad de mejorar habilidades de
autonomia y planificacioén de su propia vida, y de mejorar su relacion social con otras
personas con SA, resulta mas alta que la que expresan los propios afectados y los
padres.

Los expertos coinciden también con las familias y los afectados en la menor necesidad
de mejora en el uso de servicios publicos.

Cuando, al final del cuestionario, se les pidié que sefialasen los aspectos que, en su
opinién, habria que modificar mas urgentemente para mejorar la calidad de vida de las
personas con SA y AAF y sus familias, mencionaron en primer lugar la «informacién
y formacidn para personas con SA, familias y sociedad» (fue mencionada por 6 de los
10 expertos). La intervencion individualizada, ¢l fomento de su autodeterminacién, la
necesidad de mejorar habilidades sociales y emocionales, tener estructurado su dia y
encontrar sentido a las actividades diarias o fomentar programas de voluntariado fueron
s6lo mencionados por uno de los diez expertos.
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3.6. Necesidades y demandas de apoyo para los propios padres

3.6.1. Opiniones expresadas por los padres

El 83,3% de los padres entrevistados declard que su hijo con SA o AAF les ocasiona
dificultades diferentes a las de sus otros hijos/chicos de su edad. De ellos, el 47,7%
consideran que su capacidad como padres para resolver estas dificultades es buena o muy
buena (26,2%), el 20% la consideran regular y el 6,2% la califican de mala.

A la hora de especificar el tipo de apoyo que necesitarian como familia, un 61,7%
sefala «estrategias para la vida cotidiana» (p.ej., afrontamiento de rituales, conductas
disruptivas, cuestiones de sexualidad, etc.); un 10% demanda programas de respiro; un
1,7% pide apoyo a los hermanos y un 6,7% demanda relaciones con otras familias. Otros
reclaman asesoramiento, apoyos o recursos sin mas especificacion (25%, 33.4% y 10%
respectivamente) —ver Fig. 9.
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Fig. 11. Respuesta de los padres a la pregunta «;Qué tipo de apoyo les gustaria recibir como familia?» (N=78).

El 80,5% de los padres declara no haber buscado hasta ahora apoyos especificos para
ellos. Los padres que si lo han hecho se han dirigido a un psicélogo/a (71.,4%), a un grupo
de autoayuda o asociacion (21,4%) o a un psiquiatra (7,1%). En el 57,1% de los casos,
ambos miembros de la pareja reciben apoyo; en el 42,9%, s6lo la madre.

Los padres que no han buscado apoyos para ellos mismos lo explicaron diciendo que
no lo consideraron necesario (69%) o que no saben como buscarlo (8,6%).
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3.6.2. Opiniones expresadas por los expertos

La mayoria de expertos entrevistados (9 sobre 10) consideraron que las familias se
beneficiarian de programas de apoyo para afrontar los problemas que les plantean sus hijos
con SA o AAF. Los programas concretos que proponen los expertos para estas familias
son los siguientes:

- Informacién/formacion (sobre problemas emocionales en la adolescencia,
funcionamiento del hijo con SA) (6 expertos).

- Estrategias practicas para la vida diaria (apoyos visuales para el respeto de normas
de convivencia, cuaderno de soluciones para afrontar situaciones dificiles, manejo del aseo
y cuidado personal, mejora de la implicacién del hijo en la vida familiar) (3 expertos).

- Apoyo psicologico/emocional para padres y/o hermanos (3 expertos).

- Programas de respiro y apoyo para ocio y vida diaria (1 experto).
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Capitulo 14
RESUMEN DE LAS NECESIDADES
IDENTIFICADAS Y PROPUESTAS

INTRODUCCION

Los estudios de necesidades publicados en otros paises (limitados a adolescentes y
adultos britanicos) y los datos obtenidos en nuestro propio estudio (referidos a un amplio
rango de edades y de comunidades auténomas de nuestro pais) han puesto en evidencia
que los apoyos que actualmente reciben las personas con SA y AAF en nuestro pais son
muy exiguos y que estan poco estructurados y coordinados, existiendo un desfase marcado
entre las necesidades que expresan estas personas (o que expresan los familiares y los
expertos consultados) y los apoyos con que cuenta de hecho este colectivo. La situacion
actual, asi, estd muy lejos del «modelo holistico de atencidn» que, segun Jennes-Coussens,
Magill-Evans y Koning (2006), se deberia ofrecer a las personas con SA y AAF. Por ello,
se requieren respuestas y planes de accion contundentes (a corto, medio y largo plazo)
que permitan revertir esta situacion.

Las necesidades y propuestas identificadas en este volumen en relacion con los
distintos ambitos (diagndstico, salud, educacién, etc.) suponen un primer paso en el
intento de objetivar los problemas y necesidades de apoyo de las personas con SA 'y
AAF en nuestro pais (y de los familiares y profesionales con los que se relacionan), y de
sefialar posibles lineas de actuacion. Los resultados presentados en los capitulos previos
s6lo tienen un caracter preliminar debido a las limitaciones metodoldgicas del estudio de
campo realizado, pero aun asi creemos que pueden ser relevantes para las organizaciones
especificamente relacionadas con las personas y familias con SA 'y AAF (p.ej. Federacion
y Asociacion Asperger Espafia), las organizaciones del &mbito del autismo con vocacién
mas «generalistan» (FESPAU, Confederacion Autismo-Espafia), las asociaciones
profesionales implicadas en los distintos tipos de servicios (AETAPI, Asociacion Espafiola
de Psiquiatria Infanto-Juvenil, etc.), y, mas en general, las adminitraciones, entidades y
técnicos con interés o vinculacidn directa con el colectivo de personas con SA 0 AAF y
sus familiares.
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1. PRINCIPALES RESULTADOS OBTENIDOS

En las Tablas 1-VII se presenta un resumen de las necesidades que han sido identificadas
en este Proyecto, bien indirectamente a través de la revision de la literatura, bien
directamente a través de la informacién obtenida mediante las entrevistas y cuestionarios
aplicados por nuestro equipo. En las mismas Tablas, se detallan también las propuestas
de mejora sugeridas por las personas, familiares y expertos entrevistados a la vez que
hablaron sobre sus necesidades.

Tabla 1. Resumen de las necesidades y propuestas identificadas en el ambito del Diagndstico.

MENCIONADAS EN LA LITERATURA PREVIA

- Canalizacion méas rapida de las primeras sospechas de los padres (uso de pruebas de cribado y derivacion
a especialistas).

- Desarrollo de instrumentos de deteccion validados en espafiol.

- Aplicacién por todos los profesionales de criterios diagnésticos comunes (criterios CIE-10 y DSM-1V TR)
y empleo de instrumentos y protocolos de evaluacién homologados.

- Informes diagnosticos por escrito, razonados y con orientaciones.
- Diagnoésticos interdisciplinares.

- Més investigacién (y difusién de los resultados de los estudios) sobre el rango de variacién clinica y
funcional del SA, y sobre sus eventuales diferencias y similitudes con otros cuadros (dentro y fuera del espectro
del autismo).

IDENTIFICADAS EN EL PRESENTE ESTUDIO

- Campaiias de sensibilizacién e informacion a colectivos profesionales especificos (pediatras, médicos de
familia y educadores) sobre el SA y el AAF, sus signos clinicos y los instrumentos para su deteccion.

- Mas servicios y profesionales especializados en el diagndstico de estas condiciones fuera de 1a Comunidad
de Madrid para evitar los desplazamientos de las familias.

- Més informacién a las familias acerca de las condiciones de buena practica diagnostica y de los servicios
diagndsticos existentes en su comunidad.

- Asesoramiento profesional a las familias y elaboracion de materiales de apoyo para la comunicacion del
diagnéstico a los propios afectados.

- Mejora del asesoramiento y los apoyos que se proporcionan después de comunicar el diagndstico.

- Programas acreditados de formacion tedrico-practica de profesionales sobre el diagnéstico clinico y
diferencial del SA y el AAF, y sobre las distintas fases del diagnostico de calidad de estas condiciones (juicio
clinico, elaboracién del informe, comunicacién del diagnéstico, etc.). Acreditacién de estos programas por
organizaciones reconocidas por sus buenas practicas como la NAS y/o por las instituciones responsables en
nuestro pais de la formacién superior (facultades, centros y/u hospitales universitarios).

- Publicacién de materiales divulgativos y de apoyo sobre el SA y el AAF en espafiol (para las familias y los
profesionales) que ayuden a conocer mejor las caracteristicas asociadas a estas condiciones, ayuden a eliminar
ideas errdneas sobre el mismo, y faciliten su deteccién en cualquier ambito (familiar, educativo, etc.).
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Tabla 1. Resumen de necesidades y propuestas identificadas en el ambito de la Salud Fisica.

MENCIONADAS EN LA LITERATURA PREVIA

- Evaluacion periodica de las condiciones bioldgicas asociadas siguiendo protocolos de consenso.

- Informacién a los profesionales sanitarios sobre las caracteristicas generales de las personas con SA y AAF
y sus limitaciones comunicativas y peculiaridades sensoriales para el ajuste de sus procedimientos de consulta,
exploracion, etc.

- Informacién a las familias y profesionales directamente relacionados con la persona (p.¢j., educadores)
sobre posible incidencia de trastornos y problemas de salud asociados.

- Revisiones médicas periddicas (especialmente en el caso de las personas que viven de manera
independiente).

- Puesta en marcha de programas de educacion para la salud para personas con SA y AAF.

- Puesta en marcha de programas de atenci6n sanitaria integral para personas con SA y AAF, que garanticen la
continuidad y coordinacion entre, por un lado, los servicios generales (centros de atencion primaria, urgencias,

etc.) y los especializados (psiquiatria, neurologia, etc.), y, por otro, los servicios sanitarios y el resto de servicios
(educativos, sociales, etc.).

IDENTIFICADAS EN EL PRESENTE ESTUDIO

- Programas de formacion dirigidos a las personas con SA y AAF, desde la infancia, dirigidos al desarrollo:

O De la capacidad para reconocer, describir y comunicar sus dolencias, sintomas y estados fisicos
internos.

0 Del conocimiento de las normas y reglas implicitas en los entornos sanitarios (estructura, roles y
funciones, formatos de comportamiento esperables).

O De las habilidades comunicativo-pragmaticas que permiten una mayor autonomia y seguridad en este
ambito (p.ej., saber pedir explicaciones a los médicos, saber pedir informacion, conocer la forma de cambiar
una cita, etc.).

- Programas de formacion para la mejora del autocuidado de la salud, especialmente en las personas que
viven de forma independiente (p.¢j., higiene relacionada con la alimentacion, dieta y habitos de alimentacion
equilibrados, ingesta de medicacién, habitos generales de higiene y cuidado personal, pautas relac:onadas con
el suefio, técnicas para aprender a relajarse, y otros).-

Programas que favorezcan ir al médico en caso de encontrarse mal, y/o eliminen el «miedo a ir al médico» y a
las exploraciones.

- Acciones para la prevencion de problemas y el seguimiento de la salud fisica de las personas con SA y
AAF. ’

- Publicacién de guias y materiales divulgativos que orienten a los profesionales sanitarios en las exploraciones
y consultas clinicas con personas con SA y AAF. Recomendaciones para la adaptacion de las condiciones de las
exploraciones médicas: a) citas en horario especial (al principio o al final del horario de atencidn), b) anotacion
clara de las citas, ¢) disminucion de tiempos de espera, d) contar con salas de espera tranquilas y apartadas para
lograr relax en situaciones de sobreestimulacion, ) tiempos superiores de atencién que permitan una explicacion
detallada de los procedimientos de exploracion, obtencién de informacidén sobre sintomas, explicacion y
comprobacion de la comprension de las indicaciones o, realizacion de pruebas que tomen en consideracion las
alteraciones sensoriales que sufre una parte importante del colectivo, y otras.

- Elaboracién de una «historia médica» de las personas con SA y AAF (registro de enfermedades, tratamientos
previos, etc.), que incluya los antecedentes y necesidades asistenciales especificas para cada paciente, y que,
aportada por la propia persona o sus familiares, facilite que los diferentes profesionales y servicios que les
atiendan en caso puedan realizar su labor contando con toda la informacion relevante sobre el caso.

- Registros y estudios especificos sobre la salud fisica de las personas con SA y AAF y las condiciones actuales
de su frecuentacion y atencion de servicios sanitarios.
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Tabla I11. Resumen de necesidades y propuestas identificadas en el 4mbito de la Salud mental.

MENCIONADAS EN LA LITERATURA PREVIA

- Programas acreditados de formacion sobre el diagnostico y el tratamiento del SA y el AAF dirigidos a
psiquiatras y psicologos clinicos (criterios e instrumentos para ¢l diagnéstico clinico y diferencial del SA y el
AAF, diagndstico dual, enfoques y estrategias terapéuticas recomendados, etc.).

- Adaptacioén de las técnicas de las técnicas de intervencion a las caracteristicas cognitivas y el estilo de
aprendizaje de las personas con SAy AAF.

- Estudios mas detallados sobre las condiciones en que se desarrolla la atencién a los pacientes en los
servicios de salud mental (frecuencia y motivo de consulta, tratamientos utilizados, valoracién de la atencién
recibida, etc.).

- Estudios detallados sobre la incidencia de los problemas clinicos/psiquiétricos asociados al SA y el AAF
en las distintas edades, y sobre los factores determinantes de su evolucion.

IDENTIFICADAS EN EL PRESENTE ESTUDIO

- Actividades de formacién/actualizacion sobre el SA y el AAF (caracteristicas generales, problemas asociados
mas frecuentes, etc.) dirigidas a los distintos profesionales del &mbito de la salud mental (médicos, personal
de enfermeria, etc.).

- Acciones de sensibilizacién de otros profesionales (psicologos, educadores, etc.) acerca de los problemas
de salud mental asociados al SA y el AAF, y la posible necesidad de una valoracion y atencién especifica a los
mismos.

- Mejora de la informacion a las familias sobre opciones y recursos terapéuticos en su comunidad.

- Programas de atenci6n psicoterapéutica y apoyo emocional dirigidos tanto a los afectados como a sus
familiares.

- Servicios o centros de referencia para la atencion de la salud mental de las personas con SA y AAF, en
general, y para la atencién en situaciones de crisis, tanto de nifios como de adolescentes, en particular.

- Mejoras y cambios en la duracidn, planificacién y desarrollo de las sesiones psicoterapéuticas (los afectados
mayores de 16 aflos piden que las sesiones sean mas largas, y que se les expliquen mejor ciertas cosas).
Tratamientos planteados de forma cooperativa, en los que se explicitan y consensuan los objetivos, se respetan
los deseos de la persona, y se ofrecen explicaciones ajustadas a las capacidades lingiiisticas y mentalistas de
la persona con SA 'y AAF.

- Protocolos consensuados de valoracidn de los problemas de salud mental en personas con SA y AAF.

- Programas orientados a la prevencion de posibles problemas asociados (p.ej., ansiedad y depresién en
adolescentes).

- Materiales divulgativos y/o programas orientados a la prevencién de posibles problemas derivados de los
tratamientos farmacologicos (p.¢j., posibles efectos paraddjicos, sobremedicacion, interrupciones y olvidos de
la toma de medicacién -sobre todo en personas adultas con SA que viven de modo independiente).

- Mejora de la coordinacién entre los profesionales del ambito sanitario, educativo, etc. con el fin de desarrollar
planes integrales e interdisciplinares de tratamiento.

- Mas estudios sobre los problemas psiquiatricos asociados al SA y el AAF, su evolucidn y patrén de agregacion
familiar, y la eficacia e impacto objetivos de los tratamientos.




Necesidades 213

Tabla [V. Resumen de necesidades y propuestas en el ambito de la Educacién.

MENCIONADAS EN LA LITERATURA PREVIA

EN RELACION CON-EL ALUMNADO
- Deteccidn y determinacién mas tempranas de las necesidades educativas especiales.

- Poner en marcha el proceso de planificacién y determinacién de los apoyos. Elaboraciéon de planes
individualizados de apoyo.

EN RELACION CON LOS PROCESOS DE ENSENANZA
- Derecho a una propuesta curricular adaptada.
- Propuesta de adaptaciones metodoldgicas referidas a las actitudes del profesorado y al estilo de ensefianza.

- Propuesta de adaptaciones de acceso referidas fundamentalmente a la necesidad de estructuracion del
entorno educativo.

EN RELACION CON LA ORGANIZACION Y FUNCIONAMIENTO DEL CENTRO

- Mayor cooperacion y coordinacion de todos los profesionales del dambito educativo, y también con los
servicios de apoyo extraescolar y los servicios de ocio.

- Desarrollar una mayor colaboracion familia-escuela para alcanzar metas comunes.

- Actividades de formacion/actualizacién sobre el SA y el AAF dirigidas a los distintos profesionales del
Ambito educativo (profesores, especialistas, orientadores...).

- Necesidad de orientacion y asesoramiento por parte de servicios especializados.

EN RELACION CON LAS ETAPAS EDUCATIVAS

- Enfatizar la importancia del asesoramiento en los cambios de etapa.

- Mejorar la respuesta a las necesidades especiales relacionadas con la Educacién Secundaria Obligatoria.
- Intensificar el estudio de las necesidades especiales relacionadas con la Formacién Profesional.

- Necesidades especiales relacionadas con la Ensefianza Universitaria.

- Mayor conexi6n entre los centros educativos y el mundo del trabajo

IDENTIFICADAS EN EL PRESENTE ESTUDIO

- Adaptaciones curriculares para responder a las posibles dificultades y estilos peculiares de aprendizaje (en
la metodologia, en los objetivos, en la forma de evaluarlos...).

- Desarrollar objetivos curriculares que persigan el establecimiento de relaciones interpersonales.

- Promover los apoyos naturales que proporcionan los propios compafieros.

- Adecuar la intensidad de los apoyos a las necesidades individualizadas y a la etapa educativa.

- Ampliar las funciones del apoyo educativo para que abarquen no sélo el apoyo «académico».

- Intensificar la funcién tutorial, especialmente en la etapa secundaria.

- Orientacion y asesoramiento a las familias en los cambios de etapa educativa y en los cambios de centro.
- Informacion y ayuda a las familias, desde el centro, para abordar las dificultades del hijo/a.

- Mayor grado de coordinacién de las familias y el centro para la persecucion y logro de los objetivos
curriculares en sentido amplio.

- Mejora de la informacidn y los conocimientos sobre ¢! SA y el AAF en los centros educativos (profesores,
orientadores y otros alumnos).

- Formacion de los profesores y orientadores respecto a la evaluacion de estos alumnos (qué y coémo evaluar)
y en aspectos especificos de intervencion, especialmente en la promocion de los objetivos sociales y el apoyo
conductual positivo.

- Elaboracion de un censo de los alumnos con SA y AAF en las distintas etapas educativas que facilite la
planificacién y provisién de servicios.

- Acciones orientadas a una mas clara politica sobre la educacion de los personas con SA 'y AAF por parte de
la Administraciéon educativa. Esto supone tomar posicién de forma explicita (normativa), al menos, sobre:
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Atencion a la diversidad
Formacién de los profesionales

Provisién, organizacién y funciones de los apoyos necesarios

m]
]
3 Politica de inclusién
o
O Propuesta curricular
o

Competencias y responsabilidades de los diferentes servicios de la red de orientacién

- Refuerzo de los mecanismos responsables de velar y supervisar que las condiciones educativas que se
proponen para estos alumnos se cumplan.

- Alentar una actitud inclusiva en las direcciones de los centros, fomentando el establecimiento de relaciones
sociales significativas. El curriculo tiene que asegurar no sélo el aprendizaje escolar, sino también el social,
propiciando los apoyos sociales en contextos naturales. Es necesario tratar la discapacidad social como una
necesidad del curriculo.

- Avanzar de las adaptaciones curriculares individualizadas a la planificacion centrada en la persona para
dar respuesta no s6lo a las necesidades sino también a los deseos y derechos, permitiendo la consecucién de
resultados académicos, pero también y sobre todo de resultados personales, valorados y percibidos como
importantes para la vida de la persona.

- Poner en marcha un plan de prevencion del acoso escolar para crear un ambiente de aprendizaje y social
de respeto, confianza e igualdad y donde todos los alumnos se sientan seguros y competentes (la comision de
convivencia debe promover las relaciones positivas, trabajando programas de convivencia y conocimiento mutuo
en las tutorias, debatiendo normas de reglamento interno de centro en clase, favoreciendo una metodologia mas
participativa, trabajando la tolerancia y el respeto mutuo, etc.).

- Adaptar y estructurar el entorno escolar a las necesidades de los alumnos con SA y AAF (aulas silenciosas
y organizadas, colocacion ordenada de los materiales, cuidar la ubicacidn en el aula, horarios visibles, uso de
agendas, uso prioritario de claves visuales, etc.).

- Formalizar y generalizar el grupo de planificacion para la transicién, cuyos componentes son habitualmente
orientadores de ambos centros, directores y jefes de estudio, un representante de los apoyos del colegio y del
1ES, quienes se encargan de disefiar y desarrollar el plan de transicion y el periodo de acogida. Al finalizar la
etapa secundaria obligatoria es muy importante el consejo orientador y el grupo de planificacion para preparar y
orientar el cambio (Bachilleratos, Ciclos Formativos Grado Medio, Garantia Social). El grupo incluiria también
un profesor de formacion y orientacion laboral (FOL) y un profesor técnico de servicios a la comunidad (PTSC).
De igual forma, deberia configurarse un grupo de planificacién para el paso a la ensefianza universitaria, en
el que participarian, al menos, un orientador de secundaria, un responsable el servicio de discapacidad de la
Universidad, un representante de los servicios sociales, y un consejero personal. El grupo de planificacién debe
estar de acuerdo en un protocolo para la transicion, organizar las estrategias a seguir y los apoyos necesarios.

- Elaboracién de documentos-guias para las familias que orienten sobre:
0O Medidas legislativas y de apoyo
O Proceso de escolarizacion

O Opciones educativas (centros ordinarios, de educacion especial, optatividad en ESO, oferta de médulos
de grado medio y superior, etc.)

O Procedimientos para acceder a ayudas.

- Formacioén continua del profesorado en varios niveles: 1) concienciacién (y conocimiento) general de las
necesidades de los alumnos con SA y AAF; 2) orientaciones practicas que puedan usar con toda el aula y en la
intervencién mas individualizada con ese alumno; 3) asesoramiento sistematico a los profesores sobre situaciones
concretas que plantea el alumno en particular, lo que implica reservar tiempos para trabajar con el orientador y
para la coordinacién con los servicios de apoyo especializados; 4) reconocimiento de créditos especificos sobre
el SA 'y los otros TEA en la formaci6n universitaria inicial.

- Desarrollo en cada universidad de un plan de acciones de acogida y apoyo a los estudiantes con SA y AAF
que accedan a este nivel educativo.
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Tabla V. Resumen de Necesidades en el ambito de] Empleo.

MENCIONADAS EN LA LITERATURA PREVIA

EN RELACION CON EL PROPIO EMPLEO

-Necesidad de conocer mas en detalle las caracteristicas que definen la situacién laboral actual de las personas
con SA y AAF (tipos de empresa, perfil del puesto de trabajo y habilidades requeridas, condiciones, etc.).

- Necesidad de conocer mas en detalle las posibles experiencias de empleo con apoyo de las personas con
SA y AAF en los distintos paises y comunidades.

EN RELACION CON LOS RECURSOS.

- Necesidad de conocer y aprovechar mejor los recursos existentes en la administracion publica a los que
pueden optar las personas con SA y AAF.

- Necesidad de desarrollar recursos para facilitar el acceso y mantenimiento del empleo.
EN RELACION CON LAS POLITICAS DE EMPLEO.

- Necesidad de impulsar cambios que activen politicas ajustadas a las necesidades especificas de este
colectivo.

EN RELACION CON PGSIBLES SERVICIOS ESPECIFICOS.

Necesidad de desarrollar en las organizaciones servicios especificos de asesoramiento o insercion laboral de
las personas con SA y AAF

IDENTIFICADAS EN EL PRESENTE ESTUDIO

- Formacién de méas mediadores laborales conocedores de las caracteristicas de las personas con SA y
AAF.

- Programas de otientacion laboral y para el desarrollo de habilidades relacionadas con el puesto de trabajo
y/o que se consideran como requisitos para el acceso al empleo (responsabilidad, cierto nivel de independencia
en actividades de la vida cotidiana, conocimiento de las normas sociales, motivacion, etc.).

- Més atencién a la preparacion para el empleo ya desde la etapa escolar (desarrollar programas de orientacién
vocacional y de transicion a la vida adulta, programas de formacion profesional).

- Normativa (revision de los convenios que regulen las acciones de empleo con apoyo, garantizar el
cumplimiento por parte de las empresas y la propia Administracion Pablica, actualizar normativa de acceso al
empleo, etc.).

- Acciones de las organizaciones (compartir experiencias, servicios e instalaciones, solicitud de proyectos
conjuntos a fondos europeos, establecer convenios de colaboracion con empresas privadas, crear bases conjuntas
de datos de personas con SA y AAF que busquen empleo, organizar acciones formativas dirigidas a estas personas,
realizar estudios de mercado para detectar posibles yacimientos de empleo, etc.).

- Iniciativas dirigidas a la Administracién Piblica (convocatorias especificas, adaptacion de pruebas de acceso
a la funci6n publica, fiexibilizacién de ayudas de contratacién, ctc.).

- Campaiias de fomento de la blisqueda de empleo dirigidas a los adultos con SA y AAF.

- Actividades de preparacién y apoyo para las entrevistas de trabajo y, més en general, desarrollo de materiales
didacticos que les ayuden en el proceso de bisqueda de empleo.
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Tabla V1. Resumen de Necesidades en el ambito del Ocio y el tiempo libre.

MENCIONADAS EN LA LITERATURA PREVIA

- Informacién mas accesible y orientacién a las familias sobre dénde pueden llevar a sus hijos a realizar
actividades de ocio y tiempo libre.

- Ampliacion de la oferta de actividades extraescolares y de los programas y servicios de ocio adaptados.

- Programas de ensefianza de habilidades sociales que preparen para el desarrollo de las actividades de ocio
y tiempo libre.

- Mayor formacién de los profesionales actualmente implicados en los servicios y programas de ocio sobre
las caracteristicas y necesidades de las personas con SA y AAF.

- Programas de acompafiamiento para que las personas con SA y AAF se integren en las actividades de ocio
de su comunidad.

- Apoyo econdmico a las actividades de ocio para que resulten menos costosas para las familias.

- Mayor concienciacién de los padres del valor del ocio y el tiempo libre para el desarrollo y bienestar
personal de sus hijos.

IDENTIFICADAS EN EL PRESENTE ESTUDIO

- Generacion de recursos especificos de ocio (p.ej., creacion de clubes teméticos, foros sobre los temas mas
frecuentes de interés, programas de ocio grupal y otros) que favorezcan la realizacion de actividades con iguales
y las salidas del hogar.

- Revision de la actual concepcidn del ocio de las personas con SA y AAF desde un enfoque orientado a la
mejora de la Calidad de Vida y la autodeterminacion

Tabla VII. Resumen de Necesidades en el ambito de la vida familiar, e independiente
y la participacién en la comunidad

MENCIONADAS EN LA LITERATURA PREVIA

- Programas para el desarrollo de las habilidades de autonomia personal y la vida en el hogar.

- Mejora de las oportunidades para interactuar con iguales (personas con desarrollo tipico) y participar en
las actividades de la comunidad.

- Mejora de las oportunidades para comunicar ¢ intercambiar experiencias con otras personas con SAy AAF
(p.€j., participacion en movimientos de autodefensa, foros, etc.).

- Mejora de las habilidades sociales, conversacionales, emocionales y de teoria de la mente, asi como de la
comprension y conciencia de sus propias dificultades sociales.

- Mejora de la autoconfianza, autoestima y asertividad.
- Mejora de la comprension de las relaciones de amistad, sexuales y de pareja.
- Fomento de las relaciones de amistad con iguales.

- Fomento del conocimiento de los servicios de la comunidad (cafeterias, discotecas, taxis, bibliotecas,
transporte publico, etc.) y de las formas aceptables de comportamiento en ellos.

- Mejora del conocimiento de los riesgos que pueden infringir a otros o a si mismos.

- Necesidad de estudios sobre los efectos a corto y largo plazo de los programas de intervencion
psicosocial.

- Necesidad de programas de sensibilizacién social y de formacién de los profesionales responsables de los
servicios y recursos publicos, en orden a facilitar el acceso y uso de las personas con SA 'y AAF.

IDENTIFICADAS EN EL PRESENTE ESTUDIO

- Programas para la mejora de las relaciones de la persona con SA/AAF y sus familiares (padres, hermanos,
etc.) y de su convivencia cotidiana.

- Programas de aprendizaje de habilidades para la vida independiente (implica mejora de habilidades de
organizacion, planificacion, toma de decisiones, manejo de dinero y del tiempo, y aprendizaje de otras habilidades
practicas).
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- Programas de apoyo especificamente dirigidos a los padres y hermanos que les aporten:

o Informacién/formacién (sobre problemas emocionales en la adolescencia, funcionamiento del hijo/
hermano con SA o AAF).

o Estrategias précticas para la vida diaria (apoyos visuales para el respeto de normas de convivencia,
cuaderno de soluciones para afrontar situaciones dificiles, manejo del aseo y cuidado personal, mejora de la
implicacion del hijo/hermano en la vida familiar).

o Programas de respiro para las familias, y programas de acompafiamiento a las personas en actividades
de la vida cotidiana y de participacién en la vida de la comunidad.

- Programas para la mejora de las habilidades sociales y emocionales.
Terapia/talleres/actividades en grupo:
- Juegos para la mejora de habilidades de cooperacién y respeto de normas.
- Trabajo sobre habilidades conversacionales.
- Actividades para aprender a adaptar l1a conducta a distintas situaciones y contextos.
- Actividades para mejorar la expresion de estados emocionales (idem).
- Grupos de habilidades sociales y comunicacion.
Terapia/trabajo individual:
- Trabajos sobre aspectos emocionales, mejora de la autoestima y relaciones humanas.
- Uso del ordenador como herramienta de comunicacién.

- Programas para la mejora del conocimiento, comprensidn y conciencia del SA/AAF por parte de las propias
personas con estas condiciones.

- Lecturas y materiales de apoyo especificos.
- Explicacién, por un profesional, de puntos fuertes y dificultades.
- Realizacion de actividades con otras personas con SA.
- Encuentros para el intercambio de experiencias personales.
- Participacién en foros Internet.
- Cursos de educacion sexual.
- Interaccion social con iguales sin SA.

- Aprovechamiento de actividades y grupos de socializacion ya existentes (deportivos, extraescolares,
escolares, etc.).

- Apoyo a la realizacion de excursiones, campamentos de verano, fines de semana, etc.

- Utilizacién y acceso a servicios de la comunidad.

- Facilitacion de la informacién sobre los recursos en la comunidad (p.¢j., en paginas web).

- Apoyos a las familias para la participacion en actividades fuera del hogar.

- Programas de role-playing y otros para facilitar la participacién en actividades y contextos nuevos.
- Planificacion para la vida y afrontamiento de momentos de cambio.

- Acciones de formacion para la elaboracion de «planes de vida» y para ¢l desarrollo de habilidades de
planificacién, toma de decisiones, anticipacién de sucesos vitales, manejo del estrés, y otros.

- Grupos de apoyo y autoayuda en las asociaciones.
- Fomento de la autonomia personal y la autodeterminacién.

- Concienciaci6n y apoyos a la familia para que favorezcan el desarrollo de la autodeterminacién de la
persona con SA/AAF.

- Opciones de viviendas tuteladas.

- Ayuda al desarrollo del autoconcepto.

- Entrenamiento en el uso de agendas y otras estrategias de apoyo a la vida auténoma.

- Talleres sobre coémo divertirse, desplazarse en transporte publico, etc. de forma independiente.

- Formacidn en estrategias y vinculacién a grupos de autoayuda/autodefensa.
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2. NECESIDADES TRANSVERSALES

Ademas de las necesidades y propuestas especificas para cada ambito, el proceso de
realizacion del presente estudio permiti6 identificar algunas necesidades transversales
que las autoras consideran de especial importancia estratégica. Estas necesidades son las
siguientes:

2.1. Modelo de Calidad de vida

Una necesidad no mencionada expresamente por los informantes, pero que a la luz
de los datos obtenidos resulta prioritaria, en nuestra opinion, es la del compromiso de los
familiares, los profesionales y las organizaciones relacionados con las personas con SA'y
AAF con el modelo de calidad de vida desarrollado por Schalock y sus colaboradores, que
tiene implicaciones directas sobre los objetivos de trabajo tanto a nivel individual como
organizacional y social (ver, p.ej., Schalock, 1999; Schalock y Verdugo, 2003; Verdugo,
2006). Este modelo, surgido originalmente en el ambito de la discapacidad intelectual,
es en la actualidad referencia indiscutible para el disefio de acciones y servicios dirigidos
a las personas con discapacidades del desarrollo, y permite, entre otras cosas, contar
tanto con indicadores e instrumentos para valorar la percepcion de los propios afectados
y sus familiares sobre su calidad de vida y los apoyos que necesitan y/o reciben, como
con procedimientos e indicadores para valorar la eficiencia y la calidad de los propios
programas y de los servicios.

La informacién recogida en el presente estudio sugiere que muchos de los profesionales
y servicios implicados actualmente en la atencion a personas con SA y AAF no han
incorporado atin a sus practicas este modelo de calidad de vida que si ha sido adoptado ya
por muchos de los profesionales y organizaciones que trabajan en el ambito de los TEA/
TGD en nuestro pais. Quiza el interés inicial por diferenciar el SA tanto de la discapacidad
intelectual como de otras condiciones con autismo y «bajo nivel de funcionamiento»
ha retrasado el reconocimiento del valor potencial que tiene también este modelo para
proporcionar una visién integral de la persona y un abordaje holistico de la atencion.
Teniendo en cuenta que el analisis de las principales dimensiones e indicadores de calidad
de vida es crucial para el éxito adulto, el cambio cualitativo que representaria la adopcién
de este modelo de cara al disefio estratégico de acciones de apoyo dirigidas a este colectivo
creemos que no deberia retrasarse mas.

2.2. Planes personales

Nuestro estudio ha recabado informacion directa no sélo sobre adolescentes y adultos
con SA y AAF sino también sobre nifios de edad escolar, por lo que ha permitido recoger
la necesidad también de elaborar planes centrados en la persona y en su familia para
lograr una vida de calidad. Como se ha puesto de manifiesto que muchas personas con
SA o AAF no se desenvuelven bien como adultos, 1a necesidad de disefiar un proyecto
de vida a largo plazo que asegure a la persona calidad y seguridad en todos los ambitos
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aparece como un objetivo prioritario. Esto tiene implicaciones importantes que queremos
resaltar, porque se trata de pasar de planes desarrollados sélo por profesionales a una
planificacion que tenga en cuenta las preferencias y suefios de la persona y el apoyo de
un grupo de personas significativas.

En un plan personal de futuro, la capacidad de expresar preferencias y tomar decisiones
e influir sobre el entorno es una meta importante y constituye una dimension central de
calidad de vida. Sin embargo, nuestro estudio muestra la falta de preparacion para llegar
a ser jovenes autodeterminados y la escasez de propuestas de intervencion para ayudar a
las personas con SA o AAF a planificar su vida, partiendo de un concepto ajustado de si
mismo y de sus propios deseos. Programas como el elaborado por Fullerton (1994) son
herramientas necesarias y muy utiles, porque dirigen la mirada a potenciar el poder de
cada nifio, adolescente o adulto de tener o poder decidir algo en la gestion de su proyecto
de futuro.

2.3. Apoyos y profesionales de referencia

Altos niveles de apoyo son los que aseguran mayor calidad de vida. Y nuestro estudio
ha permitido comprobar muy claramente la diversidad, tanto de los tipos de apoyos
(apoyos formales proporcionados por los servicios, pero también otros apoyos informales:
familia, compafieros...) como de la intensidad de los apoyos que requieren estas personas
en las distintas dimensiones de calidad de vida (que no se limitan unicamente a cubrir
las necesidades sociales, y que pueden ser de mayor o menor intensidad segiin la etapa
de la vida).

Ello ha puesto claramente en evidencia que la coordinacion de los apoyos prestados
en los distintos ambitos (sanitario, educativo, laboral, familiar, etc.) y su coherencia y
continuidad a corto, medio y largo plazo constituyen necesidades clave en la vida de
las personas con SA y AAF, aunque no hayan sido mencionadas de manera expresa por
ninguno de los entrevistados en este estudio (personas, familiares y expertos). Es necesario
garantizar el derecho de las personas con SA y AAF a recibir los apoyos necesarios en
todas las etapas de su vida.

La necesidad de contar con una persona que guie el proceso de planificacion y
evaluacion de los apoyos adoptando el rol de facilitador adquiere un caracter prioritario
en la literatura revisada relacionada con los planes personales. En base a los resultados
obtenidos en el presente estudio, procede plantear también que una figura de coordinacion
o de referencia se hace especialmente necesaria para las personas diagnosticadas de SA y
AAF, debido, entre otras cosas, a la propia diversidad de los apoyos que necesitan, de los
entornos normalizados en que se desarrollan sus vidas, y de sus exigencias y expectativas
legitimas de plena inclusion.

Entre otras funciones, el facilitador se encarga de dinamizar la interaccion con el resto
del equipo, aportando su visioén para el estilo de vida deseado por la persona con SA o
AAF, y ayudando a la persona y al resto de profesionales a determinar como encontrar
€80S SErvicios y apoyos.
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2.4. Formacion y acreditacion de los profesionales

Con la eleccion de la cita de Kierkegaard con que inicidbamos este libro («Si me
clasificas, me niegas») intentamos destacar que ¢l SA y el AAF comportan situaciones
vitales muy complejas cuya descripcion corre el riesgo de simplificarse y quedar
reducida a un cliché. La revision sistematica de las publicaciones, mas las reuniones y
entrevistas mantenidas con los distintos participantes del presente estudio y la lectura
de otros documentos (p.€j., paginas y comentarios de webs en espaifiol) descubre un
interés y conocimiento cada vez mayores del SA y AAF, pero también cierta repeticion
de caracterizaciones clinicas y funcionales de estos cuadros que omiten las muchas
diferencias individuales existentes, y que siguen incluyendo algunas ideas que, como
vimos en secciones previas de este volumen, no s6lo no se han visto justificados por la
investigacion de los dltimos afios, sino que pueden favorecer expectativas y actitudes no
deseables respecto a las personas con SA y AAF y los apoyos que requieren (ver Tabla
VII).

Tabla VIII. Algunas ideas y actitudes sobre el SA erroneas o no justificadas por la investigacion.

IDEAS

EXPECTATIVAS/ACTITUD

- Tienen siempre una inteligencia superior.

- Tienen siempre un perfil cognitivo «asimétrico»
(puntuaciones de CI verbal significativamente mas altas
que las del CI manipulativo).

- Su lenguaje es siempre inadecuado desde el punto
de vista pragmatico y prosédico.

- Su lenguaje es siempre formalmente correcto desde
el punto de vista gramatical y de la pronunciacién.

- Todos tienen un pensamiento muy «visual» (basado
en imagenes).

- Todos tienen una memoria excepcional, una buena
habilidad para el célculo, un pensamiento creativo y/u
otras habilidades «especialesy».

- Tienen capacidades cognitivas y lingiiisticas
suficientes como para compensar sus limitaciones en
otros 4mbitos.

- A estas personas, como a cualquier persona, les viene
muy bien tener apoyos en el dmbito escolar, laboral,
familiar, etc., pero estos apoyos en realidad no les son
imprescindibles.

- Fracasaran en fodas las tareas de tipo viso-
motor y espacial.

- Sus conversaciones resultardn siempre
excéntricas o irrelevantes, no hay que hacer mucho
caso a lo que dicen.

- No necesitaran nunca la intervencién de
logopedas o especialistas en el lenguaje.

- Necesitaran ayudas visuales especificas para
todas las tareas.

- En realidad, son superdotados; con esas
capacidades, podrian funcionar de un modo més
funcional y adaptado s/ se esforzaran.

- Pueden entender y beneficiarse de cualquier
programa y enfoque de intervencion, no necesitan
adaptaciones especiales.

- La provisién de apoyos a estas personas
es graciable, no es ni un derecho exigible por
las personas ni una obligacidn exigible a la
administracion.

Los profesionales que diagnostican y atienden a las personas con SA y AAF determinan
en buena medida la representacidén que tiene sobre estas condiciones el conjunto de la
sociedad (empezando por las propias personas y sus familiares). Por ello, es muy importante
que los profesionales unifiquen su representacion y envien a la sociedad mensajes
inequivocos y justificados por la evidencia acerca de lo que implican y no implican estas
condiciones en cuanto al funcionamiento, el prondstico y las necesidades de apoyo de las
personas. Esta unificacion de los mensajes, obviamente, exige un cierto nivel de formacidn,
tanto inicial como continuada, por parte de los propios profesionales.
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El estudio de necesidades presentado en este volumen ha puesto en evidencia, a este
respecto, que 1) la necesidad de mas informacién/formacion en los profesionales se ha
considerado prioritaria y ha sido mencionada transversalmente tanto por los familiares
como por los expertos consultados en fodos los dmbitos investigados (educacidn, salud,
diagnostico, ocio, etc.) y 2) algunos profesionales y técnicos que atienden a las personas
con SA y AAF en nuestro pais ofrecen todavia discursos o mensajes sobre estas condiciones
que no se ajustan a la evidencia cientifica.

Las autoras entienden, por consiguiente, que es muy necesario definir las condiciones
de la formacidn y capacitacion técnica de los profesionales que garantizarian una
comunicacién y atencién de calidad a las personas con SA y AAF en nuestro pais (lo
que incluye una cierta vision sobre las caracteristicas, prondstico y necesidades de estas
personas). Esta definicidn deberia servir como punto de partida para desarrollar acciones
y planes formativos concretos y acreditados, a corto, medio y largo plazo.

Las autoras entienden, por otro lado, que 1) cualquier pronunciamiento a este respecto
deberia consensuarse y comprometer a todos los agentes sociales y entidades implicados
(asociaciones de padres y afectados, centros universitarios de educacion superior,
asociaciones y colegios profesionales, administraciones competentes, etc.); 2) que el disefio
de este proceso deberia tomar en cuenta, al menos como referencia, criterios y procesos
para la acreditacidn de la calidad que ya existen tanto en el ambito universitario como en
el profesional (p.ej., las diversas posibilidades que abrird la nueva oferta universitaria de
titulos de postgrado y especializacion, o los sistemas de acreditacion de la formacion y
la practica profesional desarrollados por 1a NAS en el Reino Unido o la Confederacién
FEAPS en nuestro pais), y 3) que este proceso deberia inscribirse en un plan mas amplio de
formacién/especializacion universitaria y extrauniversitaria sobre los TEA, en particular,
y sobre las discapacidades del desarrollo, en general'.

2.5. Sobre el papel de las asociaciones y la relacion entre ellas

El diagndstico y la atencién de las personas con SA y AAF se apoya en nuestro pais
en dos redes de servicios: piiblicos y privados. Estos ultimos dependen mayoritariamente
de asociaciones de padres y de asociaciones mixtas (padres-profesionales) tanto
«generalistasy» (de autismo/TGD) o «especificas» (de SA/AAF); ademas, en los ultimos
afios, algunos gabinetes y profesionales han comenzado a ofrecer también sus servicios
a este colectivo en el ambito privado, funcionando en la practica como «centros externos
de referencia» tanto para las asociaciones que carecen de servicios propios como para
algunos servicios puablicos.

Los servicios vinculados a las asociaciones generalistas fueron de manera natural
quienes comenzaron a atender inicialmente las demandas de diagnéstico y atencién de las

! La Asociacioén Espafiola de Profesionales del Autismo (AETAPI), en su reunion de Noviembre de 2006 acord6 crear
una mesa especifica de trabajo sobre esta cuestion en relacion con los TEA; en nuestra opinioén, la formacién de los
profesionales podria tener algunos componentes especificos en relacion con el diagndstico y la atencién a las personas
con SA y AAF, y por ello los posibles aspectos diferenciales se deben sefialar con claridad.
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personas con SA y AAF, y también la «canteray inicial de formacion de profesionales con
experiencia con este colectivo. Estos servicios, ademas, tienen una amplia implantacién
(tanto en el estado espaiiol como en Latinoamérica), una larga y reconocida experiencia
asistencial y en la organizacién de actividades de difusion, s6lidas relaciones con las
organizaciones europeas y mundiales del sector, y un poder de interlocucién consolidado
frente a la Administracion (tanto autondmica y local como estatal).

Las asociaciones «especificas» de SA empezaron a constituirse formalmente en Espafia
en 2001. El catalogo de servicios de estas asociaciones es heterogéneo (algunas carecen aiin
de servicios propios) aunque con frecuencia estas organizaciones auspician programas de
distintos tipos (grupos de habilidades sociales y de ocio, escuelas de padres, etc.). Desde su
creacidn, estas asociaciones organizan actividades de difusion, sensibilizacion y formacién
(algunas en colaboracion con universidades), y han ido adquiriendo un creciente poder de
interlocucién ante la Administracién (sobre todo, a nivel regional y local).

Por altimo, existen en nuestro pais diversas asociaciones profesionales tematicamente
muy cercanas a la problematica de las personas con SA y AAF (p.ej., la Asociacidon
Espafiola de Profesionales del Autismo —AETAPI- o la Asociacion Espafiola de Psiquiatria
del Nifio y el Adolescente ~AEPNYA, antes Asociacion Espaiiola de Psiquiatria Infanto-
Juvenil). La AEPNYA, como se recoge en su pagina web, es una sociedad cientifica
creada en 1952 con ¢l objetivo de «cultivar el progreso cientifico de la especialidad,
procurar mantener las mejores relaciones entre los profesionales dedicados a la Psiquiatria
Infanto-Juvenil y las Sociedades afines, velar por el mayor prestigio moral y cientifico
de la especialidad y de los especialistas y fomentar todas las manifestaciones cientificas
relacionadas con la Psiquiatria Infanto-Juvenily». Por su parte, AETAPI, como recoge su
web, es una organizacion nacional de profesionales creada en 1983 que tiene como misién
«representar y orientar a los profesionales de manera comprometida para que las personas
con Trastorno del Espectro de Autismo puedan mejorar la calidad y la ética de su ejercicio
profesional mediante la promocién del conocimiento, la colaboracion y la participaciony.
En su plan estratégico de 2004, la asociacion AETAPI contempla objetivos propios,
tanto de interlocucion ante la Administraciéon como de formacién de los profesionales en
colaboracidn con las universidades, dirigidos, basicamente, a: (1) favorecer que fodas las
personas con TEA de nuestro pais, con independencia de su edad, nivel de funcionamiento
o de severidad, reciban la atencién y los apoyos que precisan en fodos los entornos en
que se desenvuelven (centros educativos, servicios clinicos, de atencidn temprana, etc.),
y (2) favorecer que las précticas profesionales y los servicios de diagnéstico y atencion
a las personas con TEA cumplan los estandares y recomendaciones internacionales de
calidad, 1o que, en el caso especifico de la formacidn de los profesionales, se traduce en el
desarrollo de habilidades en tres clases diferentes de dominios: a) el dominio de la Técnica;
b) el dominio de la Empatia, y c) el dominio de la Etica (Tamarit y Canal, 2005).

Hasta ahora, que sepamos, las asociaciones «generalistas» de padres de personas
con autismo, las asociaciones «especificas» de padres y personas con SA y AAF, y las
asociaciones profesionales mas relacionadas con este sector, no han suscrito acuerdos
formales de colaboracién para su participacion conjunta en actividades asistenciales, de
formacion y/o de investigacion (excepciones, en este sentido, han sido los convenios de
colaboracidn que hicieron posible la realizacion del estudio presentado en este volumen,
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y los que posibilitaron los estudios del GETEA?). Esta falta de vinculacién formal resulta
anomala si atendemos al modo en que estd planteada la atencidn a este colectivo en otros
paises de nuestro entorno (p.€j., en el Reino Unido, pais pionero en el desarrollo de servicios
y programas de atencién a las personas con SA —y con autismo en general—, donde las
respuestas a las necesidades de las personas con SA y AAF se estan planificando, ejecutando
y acreditando en el seno de una tnica organizacion: la National Autistic Society -NAS).
Por ello, las autoras del presente volumen expresan su opinion favorable a la pronta firma
de acuerdos de colaboracion que vinculen a las tres principales federaciones (FESPAU,
Autismo-Espatfia y Asperger Espafia) en planes de accion conjuntos y cooperativos frente
a este complejo y dificil reto comun.

Por otro lado, las autoras entienden que el compromiso con un «modelo holistico de
atencidén» centrado en la persona y su familia, y el compromiso con la mejora de su calidad
de vida, exigen ir mas alla de los intereses estratégicos especificos y/o coyunturales de cada
organizacion, los intereses y/o las diferencias personales, y las visiones limitadas al corto
plazo. Asumir, como se ha destacado por ejemplo en el Plan Estratégico 2003-2008 del
Department of Developmental Services of California (ver Galera, 2006), que los servicios
deben ser disefiados sobre la base de las «necesidades emergentes» (needs-led basis) y
no sobre la base de los «servicios emergentes» (service-led), o que las organizaciones
deben ir moviéndose desde un sistema slot-based (en el que las personas se «encajan» en
los programas y servicios ya existentes) hacia sistemas individualizados que aportan a
las personas los apoyos que cada una de ellas necesita, en el momento y lugar en que los
necesita, podria ser un buen punto de partida para que las distintas organizaciones revisen
el modelo actual de planificacion, gestion y evaluacion de los servicios y programas que
ofrecen a las personas con SA y AAF y sus familiares’.

3. AMODO DE CONCLUSION

Los resultados obtenidos en el presente estudio de necesidades, al igual que el resto
de los datos y argumentos aportados a lo largo de este volumen, nos llevan a destacar la
necesidad de que los apoyos y servicios dirigidos a las personas con SA y AAF partan del
conocimiento cientifico y las recomendaciones desarrolladas en el Ambito del diagnodstico,
el tratamiento y, en general, la atencién de las personas con autismo. Ese marco se
caracteriza hoy en dia por enfatizar: a) la necesidad de considerar como objetivo central de

2 Como se indico en la Introduccién, para el proyecto que ha servido de base a este volumen se firmaron dos convenios
de colaboracién: uno entre el CPA de Ia UAM, FESPAU, Confederacion Autismo Espaiia y Fundacién ONCE, y otro
entre el CPA de la UAM y la Asociacion Asperger Espaiia. La UAM, a su vez, tienc firmados convenios marco de
colaboracién tanto con la Asociacion Espaiiola de Profesionales del Autismo (AETAPI) como con la Confederacion
FEAPS. Por su parte, el GETEA (Grupo de Estudios de los Trastornos del Espectro Autista creado en 2002 en
el Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras/Instituto de Salud Carlos 111) contd con la colaboracion de
FESPAU, Confederacién Autismo Espafia, Asociacion Asperger Espaiia y Obra Social de Caja Madrid para algunos
de sus estudios.

3 Una propuesta interesante a este respecto es la aplicacion informatica desarrollada por Galera (2006) en su tesis
doctoral, que adapta la Metodologia de la Ingenieria de Proyectos, las Tecnologias de la Informacién y la Comunicacion,
y los criterios y exigencias de la Valoracion de Programas en las Ciencias del Comportamiento, a la planificacion y
coordinacion de los apoyos destinados a una nifia con SA desde un enfoque sistémico.
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todas las actuaciones mejorar la calidad de vida de las personas afectadas y sus familias,
respetando las preferencias expresadas por los propios interesados a la hora de determinar
y priorizar los apoyos, y b) la necesidad de elaborar planes personales que individualizan
los apoyos con el fin de favorecer el desarrollo de las competencias y posibilidades de
cada individuo desde una perspectiva orientada a su plena inclusién.

Asi pues, nuestra posicién coincide con la expresada por Howlin (2003) cuando
afirma:

«No hay nada que apoye la perspectiva de que los individuos con un diagndstico de SA deban ser privados
del apoyo y los servicios que son accesibles a quienes tienen un diagnéstico de autismo, ni que los programas
educativos y de atencidn deban diferir en algiin modo [de los disefiados a las otras personas con autismo]. Por
el contrario, se debe reconocer que fodos los individuos con alto funcionamiento que tienen un trastorno del
espectro autista necesitan servicios (que se deben mejorar mucho ain) tanto durante su infancia como en su
vida adulta si se quiere que su prondstico a largo plazo mejore de manera significativa» (Howlin, 2003, p.12,
cursiva en el original).

Las asociaciones de autismo y SA, como el conjunto de asociaciones y servicios
implicados actualmente en el diagndstico y la atencion de las personas con SA y AAF
en nuestro pais, se enfrentan al dificil reto de asegurar la cobertura accesible, estable
y universal de las miultiples necesidades de apoyo que se han identificado en este
colectivo tanto en éste como en otros trabajos previos. Ello exige, en primera instancia,
el reconocimiento de dichas necesidades por las propias personas con SA y AAF y sus
familiares (algo a lo que esperamos contribuya este libro), y la superacion del prejuicio o
percepcion que algunos padres expresan de que relacionar el SA con el autismo estigmatiza
socialmente a las personas afectadas y perjudica la planificacion y organizacién misma
de los servicios.

El avance y la mejora en la atencion de las personas con SA y AAF, por otro lado, exige
que la Administracion (para la cual, todavia el autismo es practicamente una «discapacidad
invisible» —como observaba recientemente el GETEA, al expresar su opinion sobre la falta
de previsiones de la Ley de Dependencia sobre este colectivo) asuma que las personas
con SA y AAF, pese a sus buenas competencias cognitivas y verbales generales, tienen
una discapacidad social que limita gravemente su autonomia, su bienestar personal, su
inclusion en la comunidad, y el reconocimiento y ejercicio de sus derechos civiles.

La creacién de programas de apoyo que contemplen de manera coordinada fodos
los 4mbitos en los que se desarrolla la vida de las personas afectadas y de sus familias
supone en la practica un reto organizacional extraordinario que, ademas de las dificultades
propiamente técnicas, parece tropezar con otras barreras «invisibles» de indole cultural
(entendida aqui la «cultura» en su sentido mas amplio). Algunas de estas barreras, como
sugiere Galera (2006, p.357) son los prejuicios profesionales y corporativos sobre las
competencias y sobre el liderazgo de la intervencion (que dificultan la cooperacion real
entre los distintos departamentos y servicios), la falta de percepcion juridica de los derechos
y obligaciones de todos los agentes implicados (que incluye a las personas afectadas,
familias, profesionales, entidades y administracidn), y la falta de una cultura profesional
de gestion (lo que es todavia comun en el llamado «tercer sector»).
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Estos y otros factores pueden limitar sin duda la viabilidad del nuevo modelo de
apoyos que necesitarian las personas con SA y AAF, pero pueden constituir, por si
mismos, objetivos de futuras acciones de investigacion, formacion e innovacion que las
propias organizaciones podrian liderar contando con el apoyo de los profesionales, los
investigadores y los distintos organismos e instituciones implicados en la atencion a las
personas con SA y AAF. Antes de eso, quiza, esta planteado el reto de asumir no sélo que
las personas con SA y AAF tienen necesidades mucho mas amplias y diversas que las que
se les han reconocido hasta ahora, sino que tienen también el derecho a reclamar, a las
organizaciones y a la administracion, politicas coordinadas que asuman que la cobertura
de sus necesidades esté lejos de la ya alcanzada por otros colectivos con discapacidad
(incluidos otros TGD).
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Capitulo 15

UNA NOTA FINAL SOBRE LA INVESTIGACION
DEL SINDROME DE ASPERGER EN NUESTRO
PAIS Y SU POSIBLE MEJORA

INTRODUCCION

Los estudios en que se basa este libro nos permitieron contar con la colaboracién
de un nimero muy amplio de familias, pero también comprobar la imposibilidad de
contar con muchas otras. Nuestra impresion al respecto fue que esta imposibilidad no
era ni anecdética ni puntual (es decir, que no tenia que ver especificamente ni con las
personas responsables ni con los objetivos concretos de este proyecto). Por ello, y por la
importancia que concedemos a la posibilidad de que en nuestro pais se puedan llevar a
cabo investigaciones de calidad sobre el SA 'y el AAF (y sobre los TEA, mas en general),
queremos cerrar este volumen aportando algunos datos y reflexiones sobre el particular.
Comenzaremos comentando los que se obtuvieron en otros estudios previos.

1. ANTECEDENTES Y ESTUDIOS PREVIOS

Diversos factores, en estos ultimos afios, han provocado en las autoras una
preocupacion creciente por la incongruencia que supone a su juicio que en nuestro pais se
haya desarrollado en las ultimas tres décadas una red excelente de servicios especificos en
el ambito de los TEA, pero no una red de investigacion cientifica homologable. Resultados
especificos que han ido reforzando esta preocupacion han sido, entre otros,

a) Los obtenidos en ¢l estudio de Belinchon y cols. (2001) sobre la situacion y
necesidades de las personas con TEA de la Comunidad de Madrid, en el que todos los
colectivos de informantes consultados (padres, profesionales del ambito clinico y educativo,
etc.) identificaban la investigacién como una asignatura pendiente pero imprescindible para
el disefio de programas y estrategias mas eficaces en los distintos dmbitos (diagnostico,
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atencidn temprana, educacion, etc.). La necesidad de mas investigacion ha vuelto a ser
mencionada en fodos los 4mbitos analizados en el presente estudio de necesidades (ver
Caps. 7-14 de este volumen).

b) Los obtenidos en un estudio del GETEA iniciado en 2002 sobre la evolucién de
las publicaciones y los grupos estables de investigacion sobre TEA de nuestro pais en las
ultimas tres décadas, en el que se descubrian las importantes limitaciones de las estructuras
espaiiolas de produccion y comunicacion cientifica en este ambito (GETEA, 2003d; Boada
y Tourifio, 2004; Belinchén y cols., en prensa).

¢) Por otro lado, en el proyecto realizado también por el GETEA al que ya nos referimos
en los Caps. 4 y 6, se pregunt6 a un grupo amplio de familias con hijos e hijas con TEA
acerca de su disposicion a colaborar en trabajos de investigacién de diferente naturaleza.
El estudio implico el envio de un cuestionario escrito a través de todas las asociaciones y
federaciones de padres, y permitio recabar las respuestas sobre este particular de un total
de 564 familias, 53 de las cuales tienen hijos con diagndsticos asimilables al SA o AAF.
En el informe final de este estudio, se comparan los resultados del grupo con hijos con
SA o AAF con la muestra total de este estudio y se encuentran, entre otros, los siguientes
datos:

- E179,2% de las familias con hijos con SA 0 AAF se declar6 dispuesto a colaborar sin
condiciones en la elaboracion de un Registro de Casos cuyas condiciones se especificaban
en el cuestionario (en la muestra general de familias con TEA, el porcentaje fue de
90%).

Ninguna familia de personas diagnosticadas con SA o AAF respondi6 que no querria
participar en la creacion de un Registro de Casos.

Un 13,2% mas aceptaria dependiendo de ciertas condiciones: el respeto a la
confidencialidad de los datos (7 familias), el respeto a la integridad fisica y emocional
de la persona con TEA (4 familias) y la informacidn detallada previa (2 familias) son las
condiciones que se mencionan con mas frecuencia.

- El 39,6% de las familias se declaré dispuesto a colaborar sin condiciones en
investigaciones que impliquen la administracion de tests o pruebas psicoldgicas (en la
muestra general el porcentaje fue de 86%).

Un 58% mas aceptaria con condiciones como las siguientes: que se integre la prueba
en el ritmo de vida de la persona (incluye requisitos como no alterar los horarios laborales
ni escolares y no tener que desplazarse) (15 familias), respeto a la integridad fisica y
emocional de la persona con TEA (8 familias), recibir informacién puntual sobre las
conclusiones alcanzadas en la investigacion (3 familias), que sean pocas sesiones, o que
no se haga pesado para la persona (3 familias).

- El 34% de las familias se declaré dispuesto a colaborar sin condiciones en
investigaciones sobre nuevas terapias educativas (en la muestra general el porcentaje
fue de 84%).

Un 62% maés aceptaria con las siguientes condiciones: tener informacion detallada
previa sobre la nueva terapia (7 familias), adaptar la terapia a los horarios y actividades
de la persona y su familia (no desplazamientos y no alteracién de horarios escolares
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ni laborales) (12 familias), respeto a la integridad fisica y emocional del individuo (6
familias), y autorizacion expresa por parte del psicélogo o terapeuta habitual de la persona
con TEA (3 familias).

- El 15% de las familias se declar6 dispuesto a colaborar sin condiciones en

investigaciones sobre terapias que impliquen dietas (en la muestra general el porcentaje
fue de 58%).

Un 51% maés aceptaria con las siguientes condiciones: que la persona con SA acepte
la dieta y le guste (10 familias), que la dieta no tenga ningun tipo de contraindicaciones ni
efectos secundarios (que sea equilibrada, que no influya en la conducta de la persona, etc.)
(6 familias), tener informacion detallada previa sobre la dieta y su utilidad (4 familias).

- El 6% de las familias se declar6é dispuesto a colaborar sin condiciones en
investigaciones sobre terapias que impliqguen medicamentos (en la muestra general el
porcentaje fue de 46%).

Un 49% mas aceptaria con las siguientes condiciones: seguridad de ausencia absoluta
de contraindicaciones (8 familias), garantia de efectividad del medicamento (que ya se haya
probado con éxito) (4 familias), informacién detallada previa (3 familias), autorizacién
de su terapeuta habitual (3 familias), que ya esté tomando medicamentos (o los haya
tomado) (5 familias).

- El 25% de las familias se declard dispuesto a colaborar sin condiciones en
investigaciones que impliquen pruebas neurologicas tales como electroencefalogramas
u otros (en la muestra general el porcentaje fue de 43%).

Un 48% mas aceptaria con las siguientes condiciones: la persona ya ha pasado por
esas pruebas y no se ha encontrado nada (6 familias), que la persona esté informada
y dé su consentimiento (2 familias), respeto a la integridad fisica de la persona (no
contraindicaciones: 2 familias), que la intervencion esté justificada (2 familias), no
desplazamientos (2 familias).

- E1 72% de las familias se declard dispuesto a colaborar sin condiciones en la creacion
de un banco de muestras (en la muestra general el porcentaje fue de 81%).

Un 15% mas aceptaria con las siguientes condiciones: no desplazamientos, pocas
sesiones y confidencialidad de los datos (todas con el mismo peso).

- Por ultimo, el 46% de las familias se declard dispuesto a donar drganos de sus
hijos post mortem para fines de investigacion (en la muestra general el porcentaje fue
de 81%).

Un 28% mas aceptaria con condiciones como: «depende de cdmo se sientan llegado
el momento» (6 familias), que el afectado/a dé su consentimiento para donar (2 familias),
o «depende», sin mas explicaciones (3 familias).

En definitiva, como se ve, las respuestas aportadas por los padres de las personas con
SA o AAF al cuestionario del GETEA revelaron que:

[21 Estos padres se muestran, a grandes rasgos, dispuestos a colaborar en investigaciones,
aunque menos dispuestos que los padres de personas con otros TEA (muestra general);
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[ Se muestran también menos dispuestos a colaborar incondicionalmente que los
padres de personas con otros TEA;

] Condicionan su colaboracién, mas que los padres de personas con otros TEA, a
factores tales como: a) la informacion aportada por los responsables de la investigacion
sobre los fines del trabajo y la necesidad de las distintas pruebas; b) el consentimiento
0 aceptacion expresa de su hijo/a; c) la garantia de que la participacion en los estudios
no interferira con las actividades cotidianas del hijo/a, y no implicara duplicaciones con
otros estudios o exploraciones previas, no sera contraproducente para la salud ni creara
excesivas molestias (desplazamientos, fatiga, etc.).

2. OTROS FACTORES QUE PARECEN CONDICIONAR LA
COLABORACION EN PROYECTOS DE INVESTIGACION POR
PARTE DE LAS PERSONAS Y FAMILIAS CON SA O AAF

El desarrollo del proyecto que sirvio de base a este volumen permitié también recoger
(aunque de modo no sistematico) algunas razones esgrimidas por las familias para rehusar
colaborar en la misma, interrumpir el proceso antes de su finalizacion, y/o (en 2 casos)
solicitar la retirada de la informacion de la base de datos de nuestro equipo y la entrega
de los originales en papel de los registros de todas sus evaluaciones (lo que, por supuesto,
se hizo sin mayor dilacién).

De entre estas razones, creemos interesante sefialar:
- El desconocimiento del diagndstico por parte de algunas personas afectadas, y/o la
falta de asuncion del diagnéstico por la propia persona o por sus familiares. ’

- El temor a que la participacion en el estudio y la inclusion de sus datos junto a los
de otras personas con SA genere la sensacion de ser diferente o de ser estudiado «como
un bicho raro» (sic).

- Cierta sensacion de que la investigacion, ésta o cualquiera, «no sirve en realidad
para nada, no nos va a solucionar nada concreto» (sic).

- Cierta desconfianza de las familias por malas experiencias previas de colaboracion
con otros investigadores (p.ej., incumplimiento de las contrapartidas ofrecidas, duplicacién
de pruebas, etc.).

- Reticencia respecto a un Proyecto de investigacién no directamente propuesto por
los profesionales conocidos por las familias.

3. HACIA UNA ESTRATEGIA PARA MEJORAR LA
INVESTIGACION DEL SA Y EL AAF EN NUESTRO PAIS:
ALGUNAS PROPUESTAS

Los resultados y razones anteriores confirman la existencia de un amplio espacio para
la mejora de las condiciones para la realizacion de investigaciones de calidad en nuestro
pais sobre el SA y el AAF. Estos resultados y razones, al igual que las acciones que se
propondran aqui, se solapan en muchos aspectos con los detectados en otros estudios
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en relacioén con el ambito mas general de los TEA, pero parecen tener algunos rasgos
particulares que exigirian, a nuestro juicio, un modo distinto de hacer las cosas, tanto
por parte de los propios investigadores y los equipos y centros de investigacion, como
por parte de las organizaciones y de los representantes de las personas con SA y AAF.
En base a la ya larga experiencia de investigacion acumulada por las autoras y por otros
colegas y grupos (también de fuera de nuestro pais), algunas acciones para la mejora de
la investigacion sobre el SA y el AAF en Espafia que se sugieren serian las siguientes:

1. Formalizacién de convenios especificos de colaboracion entre asociaciones
que representan los intereses de este colectivo y centros de investigacion oficialmente
acreditados, para la realizacion de estudios de interés comun'.

2. Acciones de informacion/formacion dirigidas a las personas con SA y AAF y
sus familiares, organizadas por los propios grupos y centros de investigacion, con el
triple objetivo de: (a) informar sobre el estado actual de las investigaciones cientificas
sobre estas condiciones y los problemas y métodos de investigacién mas relevantes; (b)
sensibilizar sobre la necesidad de la colaboracion de las familias y los afectados en las
investigaciones, y (c) definir conjuntamente los proyectos y prioridades de los estudios a
realizar en nuestro pais?.

3. Creacion de alianzas estratégicas que permitan combinar la realizaciéon de
trabajos de investigacion con programas y actividades de apoyo que podrian ofrecerse
a los afectados y sus familiares como contrapartidas por su colaboracién y que sean de
interés y/o utilidad inmediata para ellos (p.¢j., escuelas de padres, acciones formativas,
actividades de ocio o de apoyo familiar, escolar, u otros).

4. Acciones de informacion, sensibilizacion y actualizacidn dirigidas tanto a la
comunidad cientifica como a las asociaciones, orientadas a la difusion y generalizacién
de las recomendaciones establecidas en la Guia de Buena Prdctica para la Investigacion
de los TEA publicada en nuestro pais por el GETEA, a partir de las recomendaciones
establecidas previamente en el ambito internacional (Belinchon y cols., 2005).

5. Creacion de foros de discusion cientifica entre investigadores (jornadas, encuentros,
seminarios), que favorezcan el intercambio critico de resultados, la coordinacion de los
estudios, la reflexion tedrica, y la realizacion de més estudios cientificos de calidad®.

! Son centros oficialmente acreditados para la investigacion en nuestro pais: las Facultades, Hospitales, Departamentos e
Institutos Universitarios, los Centros ¢ Institutos de Investigacion adscritos al CSIC y otros organismos ptiblicos (p.¢j.,
Ministerios y Consejerias), y los Grupos de Investigacion recientemente aprobados e incluidos en los correspondientes
registros de las Universidades y Comunidades Autonomas.

? Una iniciativa en csta Gltima linea la han promovido muy recientemente la Federacién Vasca de Asociaciones a
favor de las Personas con Discapacidad Intelectual (FEVAS), el Gobierno Vasco, las Diputaciones Forales de Alava,
Guipuzcoa y Vizcaya, y la Fundacion ONCE. El informe resultado de esta iniciativa (denominado Plan Vasco de
Investigacion en Discapacidad Intelectual) esta disponible en http://www.fevas.org/fileadmin/fevas/fevas_doc/
plan_investigacion.pdf.

3 Una primera iniciativa en esta linea fue la organizacién, en la UAM, del J Encuentro de Investigadores de los TEA
en Marzo de 2008. De los 60 estudios empiricos presentados en este Encueniro, 23 (es decir, un 38,3%) tenian como
participantes a personas con SA y el AAF.
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6. Creacion de un Comité para la Investigacion del SA y el AAF (que podria
vincularse al Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras -1IER) cuyos cometidos
serian (a) promover la creacidn de un Registro de casos para la investigacion, y de fichas
de participacién y resultados de los distintos casos que eviten duplicaciones innecesarias,
y (b) velar por el cumplimiento de los requisitos éticos de los proyectos de investigacion
con estos grupos.

Las autoras de este volumen consideran que es necesario y urgente compartir el enorme
caudal de conocimiento cientifico ya acumulado acerca del SA y el AAF, y buscar de
forma conjunta las respuestas a los multiples interrogantes pendientes para poder avanzar
en el desarrollo de proyectos que mejoren tanto la calidad de vida de las personas que
presentan estas condiciones como el conocimiento de las bases biologicas y psicoldgicas
de estas condiciones.

Por ello, y porque creemos que «no hay nada mas practico que una buena teoriay, y
porque sabemos lo mucho que puede aportar cada colectivo a esta tarea (sin ignorarse ni
suplantarse: esto es, ejerciendo cada cual el rol que le corresponde y en el que es experto),
queremos concluir planteando una invitacion (que es a la vez una oferta) a un debate
abierto y franco sobre la investigacion del SA y el AAF en nuestro pais que favorezca el
desarrollo de lineas de trabajo de interés comin, y que evite a otros estudiosos, si fuera
posible, algunos de los inconvenientes que dificultaron la realizacion de los estudios que
sirvieron de base a este volumen.
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Anexo I
PARTICIPANTES EN EL PROYECTO

Como se ha sefialado en la Introduccion General a este volumen, se realizaron tres
estudios paralelos, con los siguientes objetivos generales:

1. Recabar informacidn y evidencia empirica sobre las caracteristicas del desarrollo
y el funcionamiento psicologico de las personas con SA, y establecer comparaciones y
generalizaciones relevantes desde el punto de vista tedrico y/o practico (p.€j., respecto a
las otras formas de autismo con alto nivel de funcionamiento).

2. Recabar informacién y evidencia empirica sobre los instrumentos y estrategias
disponibles para la deteccién de estas personas, mejorando los mismos en lo posible
mediante la elaboracién de un nuevo instrumento de deteccion en espaiiol.

3. Identificar las necesidades y expectativas de apoyo expresadas tanto por los afectados
de SAy sus familiares como por los profesionales responsables de los servicios, sefialando
lineas prioritarias de actuacion en los distintos dmbitos (diagnostico, salud, educacion,
empleo, y otros).

Se combinaron métodos cualitativos y cuantitativos de recogida y analisis de la
informacion. Esta se obtuvo a partir tanto de fuentes bibliograficas y documentales como
de entrevistas individuales, cuestionarios cumplimentados por correo postal o electronico,
reuniones de grupos y otras estrategias, con afectados, familiares, profesionales e
investigadores.

1. FAMILIAS Y PERSONAS CON SA O AAF

En el Proyecto participé un amplio grupo de personas con SA y AFF y de familiares
suyos. Para la captacion de estas familias participantes se procedid del siguiente modo.

A través de las Confederaciones FESPAU y Autismo-Espafia, y de la Asociacion
Asperger-Espaiia, se distribuyo entre sus asociados una carta de explicacion del proyecto



236 Personas con Sindrome de Asperger

y de invitacion a colaborar en el mismo. En respuesta a esta primera carta, se recibieron
un total de 101 ofertas de colaboracion procedentes de familias con hijos con trastornos
del desarrollo/del espectro autista sin retraso mental asociado grave.

Tras la recepcion de estas ofertas, y mediante una [lamada telefonica del propio Equipo
de investigacion, se agradecio a las familias su disponibilidad y se les solicité el envio
de copias del informe o informes diagnosticos de sus hijos. En la mayoria de los casos,
esta |lamada se realiz6 directamente a los padres que habian facilitado sus teléfonos; en
el resto de familias, fueron los técnicos de las propias asociaciones los que canalizaron
esta demanda.

1.1. Procedencia geografica

Las familias con hijos con SA y otros trastornos del espectro autista que ofrecieron
inicialmente su colaboracion procedian de 13 comunidades auténomas. Como se puede
comprobar en la Fig. 1, la distribucion de la muestra por comunidades fue amplia pero
desequilibrada, con el 39,6% de casos residentes en la Comunidad de Madrid.

Fig. 1. Ofertas de colaboracion de familias recibidas, por comunidades y provincias.

La vinculacion previa de estas familias con las distintas asociaciones se resume en
la Tabla I.
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Tabla 1. Vinculacion de las familias participantes con las asociaciones

Comunidad de Otras
‘ Madrid Comunidades | NO contesta TOTAL
FESPAU l| ——eene 4 S 4
- - S
Conf. Autismo-Espaiia | 5 6 | ewe 11
Asperger Espaiia || 20 21 e 4)
I FE_S_PAG + Aﬂpergl.r_ o | ___________
Espaia 3 3
Conf. Autismo-Espaiia +Asperger | L |
Espafia
No Asociado 13 7. S [ 17
Nocontesta | e R 24 24

1.2. Etnia y sexo

Todos los participantes en este estudio fueron de raza blanca (eran todos los que
habian aceptado colaborar).

El 88,12% del total (89 de los 101 participantes) fueron varones, lo que supone una
ratio por sexos de algo mas de 7:1.

1.3. Edad

Las personas cuyas familias se ofrecieron inicialmente a colaborar tenian edades
comprendidas entre los 5 y los 45 afios en el momento de iniciarse el estudio. Los detalles
de la distribucion por edades de los afectados se recogen en las Figs. 2 y 3.

45 |
40 |
35 ‘
30 |
Nimero de 25 !
personas () ‘
15 '
10 f
o 2 =& =
0-5 6-10  11-15 1620 21-25 26-30 31-35 4145
anos anos afos anos afos anfos  anos  anos

Fig. 2. Edad cronologica de los 101 afectados cuyas familias ofertaron colaboracion.
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Fig. 3. Afio de nacimiento de los 101 afectados cuyas familias ofertaron colaboracion.

1.4. Diagnostico clinico

1.4.1. Informes diagndsticos previos aportados por las familias

Con el fin de obtener la informacion necesaria para algunas tareas previstas en
el proyecto (que implicaban comparacion entre grupos), se solicito a las familias que
aportaran los informes diagnosticos previos de sus hijos.

La peticion se envio a las 101 familias que se habian ofrecido a colaborar en el estudio.
Aportaron algiin informe solo 88 familias (87,1%)'. Casi un tercio de las familias (30,7%)
aporto tres diagnosticos distintos o mas.

Solo en 51 de los 88 casos (58%) el diagnostico previo aportado fue de SA. Todos
los demas casos menos uno presentaron juicios diagndsticos asimilables a la categoria de
Trastorno Generalizado del Desarrollo (Tabla II).

Tabla 11: Diagnosticos previos aportados por las familias.

i N®de casos Porcentaje ‘
Sindrome de Asperger 51 58% |

| TGD | o B 13.6% |
Autismo I 7 8% |

' Rasgos autistas : 4 4,5% J
Posible Sindrome de Asperger | 8 | %% |

| TGD-NE | 5 5.7% |
No tiene diagndstico de TGD I 1,1%

 TOTAL [ &8 _’_ 100%

" Casi todas las familias que no aportaron informes dijeron carecer de informes diagnosticos escritos. Solo una pequeiia
minoria opto por no aportar los informes que tenian.
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1.4.2. Reagrupacion de los diagndsticos con criterios unificados

Con el fin exclusivo de poder realizar las agrupaciones y comparaciones estadisticas
previstas en el proyecto, dos clinicos expertos de nuestro equipo (Juana M* Hernandez y
Juan Martos) revisaron de manera independiente los informes aportados por las familias y
emitieron un juicio diagndstico sobre los casos utilizando criterios explicitos y unificados.
Para garantizar su independencia en este procedimiento, los expertos de nuestro equipo
trabajaron sobre copias de los informes de las que fueron borrados todos aquellos datos
personales del afectado que pudieran facilitar su identificacion. En ningun caso, se
realizaron nuevas valoraciones diagnésticas de los participantes, ni se remitieron los
nuevos juicios diagndsticos a las familias.

Se acord6 que la etiqueta diagndstica SA, en las agrupaciones y comparaciones
estadisticas realizadas en el marco de este proyecto, se reservaria a aquéllos individuos
cuyos informes clinicos previos demostraban sin ambigiiedad que se cumplian los
siguientes criterios:

®  Alteraciones sociales, comunicativas y del comportamiento equiparables a las
establecidas por los sistemas internacionales de referencia para el diagnostico DSM-IV-TR
y CIE-10 (APA, 1994, 2002; OMS, 1992) o por otros sistemas diagnosticos explicitos;

® Lenguaje adecuado para la edad (demostrado, al menos, a los 6 afios), y

8 Puntuaciones de CI en el rango comprendido entre inteligencia limite y
sobredotacion (esto es, ausencia de discapacidad intelectual).

Para el resto de categorias diagnosticas, se adoptaron sin modificaciones los criterios
establecidos en los sistemas internacionales de referencia.

Los casos de desacuerdo o ambigiiedad fueron resueltos por los dos expertos por
consenso.

A partir de los juicios clinicos de nuestros expertos, la muestra de participantes presento
la distribucion que se recoge en la Fig 4.

22,7

| SA
T. Autista
TGDNE
TSP

Sin determinar

64,8

Fig. 4. Nueva distribucion de los participantes por subgrupos diagnosticos,
en base al juicio clinico de nuestros expertos (N=88),
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De los 88 casos que habian aportado informes diagndsticos escritos, 57 quedaron
asignados a la categoria de SA, 20 a la de Trastorno Autista, y 2 a la de TGDNE. En 2
casos, los expertos acordaron que cumplian los criterios de un «trastorno de lenguaje
y comunicacion de inicio en la infancia», de tipo semantico-pragmatico (TSP). En 7
casos, la informacion aportada en los informes result insuficiente para emitir un juicio
diagnostico.

1.4.3. Concordancia entre los diagnésticos previos y los juicios de los expertos
del equipo investigador

Como se detalla en la Tabla IIl, de los 51 casos que habian aportado diagndsticos
previos de SA, sdlo en 39 (76,4%) los informes aportaban informaciéon compatible con
ese diagndstico a juicio de los expertos de nuestro equipo. Por su parte, 18 de los 37 casos
que habian aportado diagndsticos previos distintos al de SA incluian en los informes
informacion suficiente para aplicar ese diagndstico, segiin los mismos expertos.

Tabla III. Congruencia entre los primeros diagndsticos aportados por las familias
y el juicio clinico de los expertos del equipo investigador.

DIAGNOSTICO FINAL
omanosticorzvio | SO T | R L dceemi] TOTAL

Sindrome de Asperger 39 6 2 » 1 3 51
TGD 7 YN U 1 12
Autismo ] 1 L NS . 1 7
Rasgos autistas | .. 3| e | e 1 4
Posible S. Asperger 5 N I 1 8
TGDNE 5 DRI R e [ — 5
Trastorno Sem-Prag | 7 | 7 L I

TOTAL 57 20 2 2 7 88

Los casos en que se dio concordancia entre el primer diagndstico recogido en los
informes y el juicio clinico de nuestros expertos fueron 45 (51,14%), e incluian a 39 de las
51 personas del grupo con SA, 5 de las 8 con diagndsticos iniciales de posible Asperger,
y al caso diagnosticado de TSP. La cifra llegaba al 80,95% de concordancias cuando se
comparaba el juicio clinico de nuestros expertos con el #/timo diagndstico recibido.

2. PERSONAS CON DESARROLLO TiPICO Y CON OTRAS
CONDICIONES

Para la realizacion de algunas de las tareas previstas en el Proyecto, se contd también
con la colaboracion de un grupo amplio de nifios y jovenes sin alteraciones del desarrollo
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(SAD) o con alteraciones del desarrollo distintas a los TGD, asi como con la de sus padres
y/o profesores. Estas personas, fueron localizadas gracias a la colaboracion de distintas
entidades y profesionales (ver el Apartado de este libro Agradecimientos).

En concreto, participaron 25 nifios y jovenes con frastorno de déficit de atencion/
hiperactividad (TDAH) y 123 niflos y jovenes sin alteraciones (SAD). En todos los casos,
se obtuvo el consentimiento informado de los participantes (directamente, si eran mayores
de edad, o de sus padres, si eran menores).

3. PARTICIPANTES EN LAS DISTINTAS FASESY TAREAS DEL
PROYECTO

La participacion en cada una de las distintas taréas previstas del proyecto implicé el
envio de una peticion expresa al respecto y un consentimiento informado escrito. Todas
las personas que realizaron tareas de evaluacion individual recibieron un informe escrito
con sus resultados.

El numero final de participantes en las distintas actividades y fases del Proyecto se
presenta en la Tabla IV.

Tabla IV. Numero total de participantes en las distintas actividades y fases del Proyecto.

ESTUDIO DE | BAREMACION | EVALUACION
ESTUDIO DE DE
GRUPO DIAGNOSTICO N°TOTAL HISTORIAS ESCALA DE NECESIDADES| FUNCIONES
ASIGNADO EN EL PROYECTO CLINICAS | DETECCION PSICOLOGICAS
6 Pequefios
Sindrome de Asperger (SA) 57 57 45 45 3 Medianos
12 Mayores
5 Pequeiios
Trastorno Autista (TA) 20 20 14 18 3 Medianos
3 Mayores
Trastorno Generalizado del
Desarrollo No Especificado 2 e 1 -
(TGDNE)
Otros trastornos del desarroflo [+ O . 7 —
Trastorno por Déficit de Atencién 95 | e .
conHiperactividad(TDAH) 25 | 5
Sin informediagnéstico previo 1 J S R — 7 —
i i 6 Medianos
Sin alteraciones del desarrolio 106 | e 88 | e
12 Mayores
TOTAL DEPARTICIPANTES 232 77 172 8 50

Las caracteristicas concretas de los subgrupos participantes en cada tarea, y de los

procedimientos especificos utilizados para la recogida de los distintos tipos de datos
(funcionamiento, necesidades, screening), se detallan en los capitulos correspondientes
de este volumen.
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Anexo II ,
RESUMEN DE LA INFORMACION OBTENIDA EN
EL ESTUDIO RETROSPECTIVO REALIZADO POR
HIPPLER Y KLICPERA (2005)

Kathrin Hippler y Christian Klicpera, psiquiatras de la Universidad de Viena, analizaron
retrospectivamente ias historias clinicas de 74 de los casi 200 casos diagnosticados por ¢l
propio Hans Asperger o por alguno de sus mas estrechos colaboradores entre 1951 y 1986,
bien en la Clinica de la Universidad de Viena o en su consulta privada. Los resultados
de este analisis retrospectivo, publicados inicialmente en 2003, ofrecen datos clinicos
complementarios a los incluidos en la descripcion original de Asperger, que, en sintesis,
son los que se presentan a continuacion.

&1 Motivo de consulta: Los motivos de consulta mas frecuentes por los que estos
casos fueron remitidos al Dr. Asperger fueron los siguientes: dificultades de aprendizaje,
déficits de atencion y/o problemas académicos (69%), dificultades sociales y de relacion
con chicos de la misma edad (57%), problemas de disciplina en la escuela (35%),
problemas de conducta, agresiones y oposicion (26%), dificultades educativas, problemas
de los padres para manejar a su hijo (26%), aislamiento, evitacion social, comportamiento
solitario (24%), falta de autonomia y de habilidades de la vida diaria (20%), rabietas (13%),
ataques de ansiedad, fobias (miedo a otros nifios, a la educacion fisica, a la oscuridad)
(11%).

B Funcionamiento intelectual: Se encontré un juicio clinico general sobre este
aspecto solo en 62 de los 74 casos. De ellos, el 27% de los casos fue descrito como con
una inteligencia en la media, y s6lo el 2% por debajo de 1a media. En el 57% de los casos
la inteligencia fue descrita como por encima de la media. S6lo en 42 de las 74 historias
se incluian resultados en la prueba HAWIK (una version alemana del WISC). Ninguno de
los casos de este subgrupo de pacientes tuvo puntuaciones inferiores a 85. En el 54% de
los casos, se sefialaban habilidades verbales excelentes, con buen razonamiento formal y
abstracto y buen conocimiento general, pero escasa «inteligencia practica» (habilidades
viso-espaciales, inteligencia social o coordinacién viso-motriz).
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E148% de los casos mostraba una diferencia de 9 puntos o mds entre las escalas verbal
y manipulativa, a favor de la primera, mientras el 18% mostraba el patrén inverso. En el
38% restante, la diferencia entre las escalas no llegaba a 9 puntos.

B  Capacidades o habilidades especiales: 19 de los 46 casos que contaban con
historias mas detalladas (41%), incluian referencias a que eran capaces de pensamientos
originales e incluso filoséficos. La especial conciencia de si mismos (que, segin Asperger,
no les servia para extraer conclusiones sobre si mismos que les fueran utiles a nivel social)
fue consignada en un 17% de casos. El talento especial para las matematicas se subrayé en
el 23% de los casos. De algunos chicos se decia que habian desarrollado métodos propios
y muy complicados de calculo que no siempre les llevaban a resultados correctos. De
otros se mencionaba la memoria eidética (14%) y el talento musical o artistico (12%).

1  Embarazo, parto e hitos evolutivos: La informacion detallada sobre estos aspectos
solo estuvo disponible en 46 de los 74 casos. Se constataron dificultades durante el
embarazo en un 28% de esos casos, y dificultades en el parto en el 33%. El 26% de los
casos adquirid tardiamente el control de esfinteres y tuvo periodos posteriormente de
enuresis o encopresis. Solo el 11% present6 un desarrollo motor retrasado en los primeros
afios; sin embargo, el 20% de los casos presento retrasos en el lenguaje (primeras palabras
después de los 2 afios). Un 15% de los casos empezd a hablar de forma sorprendente:
por ejemplo, no hablaba a una determinada edad y de pronto fue capaz de decir varias
palabras e incluso frases completas. En 4 de los casos sin palabras a los 2 afios, el desarrollo
lingiiistico posterior fue rapido, teniendo un empleo adecuado de las frases a los 3 aiios.

[0 Conducta: El principal problema conductual de los 46 casos mas detallados era
la falta de integracion en el grupo de los pares: de mas del 90% se comentd que tenian
problemas graves en este aspecto. Para la gran mayoria, los problemas consistian en
una mezcla de estar «fuera del grupo», no tener amigos, ser ignorados, no agradar o ser
intimidado por los otros. Mas que no interesarse por sus compafieros, se acercaban a ellos
de forma inadecuada o impredecible (p.ej., agresivamente), lo que les hacia impopulares
en el colegio. El 75% de los casos era descrito como torpe: mostraban una motricidad
alterada tanto fina como gruesa, tenian una pobre coordinacién motriz y dificultades para
participar en deportes y juegos fisicos. En muchos casos, los problemas motores daban
lugar a habilidades de dibujo pobres y a resultados particularmente malos en el «test
de la figura humanay» que denotaban un esquema corporal muy deficiente y un escaso
conocimiento sobre la relacion del propio cuerpo en el espacio y sobre sus proporciones. Al
terminar la etapa escolar, los problemas eran frecuentes. Se les describe como demasiado
lentos, demasiado pedantes, 0 demasiado poco carifiosos porque estan interesados en otras
cosas (p.€j., sus intereses especiales), y con problemas atencionales. Asperger los ve con
frecuencia como nifios «distraidos desde dentro o por ellos mismos». La mitad de estos
casos mostraba negativismo o problemas de conducta en la escuela, ignorando lo que
dicen los profesores y siguiendo sélo sus propias y peculiares ideas.

B Lenguaje y discurso: El 95% de los casos analizados presentaba problemas de
lenguaje y comunicacion. Los aspectos mas frecuentemente consignados en este ambito,
sobre una muestra de 43 casos, son los siguientes: ignorar la situacion social cuando habla
(68%), hablar en monologo comentando sus propias acciones o dirigiéndose a si mismos
(56%); lenguaje elaborado, habilidades verbales buenas (54%); alteracion de la modulacion
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(p.ej., monotona) y de la articulacién (demasiado perfecta) (54%); lenguaje asociativo,
«descarrilamiento de ideas» y excursos ajenos al topico (33%); habla pedante, prolija,
complicada (30%); verborrea, «habla sin fin» (28%); preguntas obsesivas, participacion
en debates sin fin (26%); precocidad, «sabiéndolo todo» (21%); neologismos, empleo
original o inusual de palabras y frases (21%); problemas comunes del habla (tartamudeo,
ceceo, etc.) (21%); ecolalia y repeticiones verbales (19%).

&0  Comunicacién no verbal: Las expresiones faciales fueron consideradas como
limitadas o diferentes en el 80% de los casos admitidos por Asperger. Mas de un tercio
de estos chicos carecian de expresién emocional; un 13% parecia tenso, un 17% tenia tics
faciales o expresiones poco naturales (p.¢j. sonrisa permanente); un 17% presentaba una
expresion facial insdlitamente seria para un nifio; un 35% mostraba un contacto ocular
desviado (ausente o reducido en un 29%, con patrones inusuales de fijacion, 7%). El uso
limitado de los gestos (11%) o los movimientos estereotipados (9%) se mencionan con
menos frecuencia que el lenguaje corporal y el andar bizarros, extrafios o desmadejados,
que se mencionan en el 33% de los casos.

1 Otros problemas: El 17% de los 46 casos con las historias mas completas tenia
problemas de lectura y escritura, bien aislados o en combinacion. Solo 1 caso presentaba
discalculia. S6lo 4 casos (9%) presentaban problemas significativos en la grafomotricidad.
Esta misma proporcién de casos presentaba esquizofrenia o era sospechosa de poder
desarrollarla en el futuro. Lo que Asperger llamaba «malicia autista» se observo en 7
pacientes (15%). El 17% de las historias mencionaba que eran hipersensibles a las criticas
y las bromas de otras personas. En 9 de los pacientes (20%) los problemas sensoriales
eran tan sorprendentes que aparecian detallados en las historias (p.ej., hipersensibilidad
ante ciertos ruidos, obsesion con ciertos olores, etc.).

(1 Familiares: Los padres de los chicos con «psicopatia autista» tenian un nivel
significativamente mas alto de estudios que los de un grupo control formado por pacientes
atendidos en los mismos servicios y en los mismos afios. Las profesiones mas frecuentes
entre padres eran de tipo técnico, destacando los ingenieros (un 22% de los casos). Sobre
un grupo de 32 historias que contenian comentarios a este respecto, se hacia notar el
parecido entre el nifio con «psicopatia autista» y al menos uno de los miembros de su
familia en el 53% de los casos: de 14 padres (52%), 4 madres (15%) y 2 hermanos (7%) se
comentaba que tenian una personalidad similar a la de los pequefios «psicOpatas autistas»
(solitarios, extrafios, «nerviosos»), y que mostraban conductas peculiares o competencia
social escasa.
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Anexo 11
ANALISIS DEL CONTENIDO DE LAS HISTORIAS
CLINICAS APORTADAS POR LAS FAMILIAS

1. OBJETIVO Y METODOLOGIA

Con el fin de obtener informacidn acerca de la controvertida normalidad/no normalidad
del desarrollo temprano de las personas diagnosticadas de SA y AAF, se realizé un andlisis
del contenido de las historias e informes clinicos aportados por las familias participantes
en nuestro proyecto.

Este andlisis abarco los documentos aportados por 77 familias (57 del grupo con SAy
20 del grupo con Trastorno Autista —en adelante TA), e implico las tres fases siguientes:

1. Definicion de variables. Mediante el denominado «método inductivon, se asignaron
etiquetas a las observaciones contenidas en una primera muestra representativa de las
historias e informes clinicos disponibles.

2. Agrupacion de las etiquetas/variables en categorias. De manera consensuada por el
equipo se establecieron las categorias que permitian incluir todas las etiquetas/variables
definidas en la fase anterior.

3. Recuento de la frecuencia de casos. Tras la lectura cuidadosa de todos los informes,
se registro el nimero de casos en los que se aportaba informacién explicita asimilable a
las distintas variables y categorias.

2. RESUMEN DE RESULTADOS

2.1. Lenguaje

Las observaciones mencionadas por los profesionales en los informes diagnésticos a
propésito del desarrollo del primer lenguaje coincidieron con los principales datos de la
revision bibliografica previa (Caps. 1 y 2) en dos aspectos interesantes:

a) Retrasos en el desarrollo inicial del lenguaje tanto en el grupo con SA como
en el grupo con TA, y
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b) Un retraso lingiiistico mas marcado en el grupo TA que en el grupo SA (ver Tabla

D.
Tabla 1. Informacién mencionada en los informes sobre el desarrollo
del lenguaje antes de los 6 afios.
SA TA
Primeros bisilabos antes de los 6 meses 1.8% | = emeee-
Primeros bisilabos después de los 6 meses 15,8% 13%
Primeras palabras antes de los 12 meses 53% | e
Primeras palabras entre los 12-14 meses 5,3% 10%
Primeras palabras después de los 14 meses 28,1% - 30%
Primeras frases antes de los 24 meses 3,5% | e
Primeras frases después de los 24 meses 7% 15%
No presentan problemas en la adquisicion del lenguaje 14% 5%
Si presentan dificultades en la adquisicién del lenguaje % 20%
Pérdida de lenguaje adquirido 5,3% 35%
Evolucioén lenta del lenguaje %

Las observaciones sobre las caracteristicas clinicas del lenguaje de estos dos grupos
(ver Tabla II) resultaron también congruentes con los datos de los estudios previos en
otros tres aspectos:

¢) Un lenguaje mas pobre y menos espontaneo de los nifios con TA menores de 6 afios
(el lenguaje es «pobre», segin los informes, en un 45% de los casos de este grupo).

d) Un lenguaje mas fluido y mas pedante de los nifios con SA mayores de 6 afios (14%
y 28% de casos respectivamente).

e) Escasa espontaneidad en el lenguaje tanto de los nifios con TA como de los nifios
con SA (entre un 10,5-15% de casos en los distintos grupos).

Tabla I1. Informacién mencionada en los informes sobre
las caracteristicas generales del lenguaje.

Antes de Jos 6 afios | Después de los 6 ahos

SA TA SA TA
Lenguaje pobre 12,3% 45% | e | e
Lenguaje muy formal y pedante para la edad L7 — 28,1% 10%
Lenguaje muy fluido ) e e 14% | -
Lenguaje poco fluido | e | e 5,3% 5%
Lenguaje espontaneo % 7,5% 8,8% 15%
Lenguaje poco espontineo 5,3% 15% 10,5% 5%
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Organizando la informacion relativa a los distintos componentes del lenguaje (Tabla
III), se comprueban:

f) Peculiaridades léxicas en los dos grupos, sobre todo después de los 6 afios.

g) Ecolalias en casi un tercio de los casos de ambos grupos, tanto antes como después
de los 6 afios.

h) Problemas de morfosintaxis mas frecuentemente mencionados en el grupo con
TA; mencion sorprendente a la buena morfosintaxis de un 25% de este grupo por encima
de los 6 afios.

i) Alteraciones prosddicas en ambos grupos, desde antes de los 6 afios (se mencionan en
el 52,6% de los casos con SA 'y el 35% de los casos con TA de mas de 6 afios de edad).

Tabla I11. Referencias en los informes a los distintos componentes lingiisticos.

Antes de Jos 6 afios [ Después de Tos 6 afios

SA TA SA TA
Vocabulario amplio para la edad 7% 10% 17,5% 10%
Neologismos 7% 25% 10% | eeeee-
Buena morfosintaxis 88% | - 10,5% 25%
Mala morfosintaxis 1,8% 15% 8,8% 10%
Inversiones pronominales 7 8,8% 20% | ememem | eemee-
Errores en tiempos verbaless | | . 53% | eeeeee
Ecolalias 24,6% 30% 21,1% 30%
Problemas de articulacion 5,3% 5% 7% 5%
Alteraciones prosddicas » 15,6% 10% 52,6% 35%

Por lo que respecta a las funciones comunicativas del lenguaje (Tabla 1V), resultan
destacables en los datos:

J) La mencidn en los informes a un retraso en el desarrollo temprano de las funciones
imperativa y declarativa de ambos grupos, pero mas marcado en el grupo con TA (20%
en este grupo, y 10,5% en el grupo con SA).

k) La mencion al empleo del lenguaje para pedir ayuda e informacion, después de los
6 afios, en el grupo con TA (25%).

1) La mencion al escaso desarrollo del lenguaje de referencia mental en ambos grupos
(seflalado con mas frecuencia para el grupo con SA).

m) El uso alterado de la funcion de «respuestay en casos de ambos grupos (17% del
grupo con SA 'y 10% del grupo con TA después de los 6 afios).

n) La mencion a alteraciones pragmaticas significativas en ambos grupos (19,3% y
25% en los grupos con SA y TA respectivamente, después de los 6 afios).
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Tabla I'V. Referencias en los informes clinicos sobre las funciones comunicativas.

Antes de los 6 afios | Después de los 6 afios

SA TA SA TA
Funci6n imperativa adquirida pero después de los 12 meses 10% 20% | e | -
No funcién imperativa ni después de los 12 meses 7% 5% | eeeeee | e
Pide ayuda e informacion | eemee | e T 8,8% 25%
No pide ayuda ni informacion | e | e 7% —deamn
Funcién declarativa adquirida después de los 12 meses 10,5% R e
No funcion declarativa 18% | =m0 | e | -
Informa sobre su mundo interior [ e [ e 10,5% 5%
No informa sobre su mundo interior/estados internos | cseeem | o= 33,3% 15%
Emplea el lenguaje para auto-dirigirse 7% W% | - ] e
Responde cuando se le habla 1,8% 10% | - | -
R s ™
Tiene todas las funciones lingiiisticas adquiridas | ==ee- | - 10,5% 5,5%
Alteraciones pragmaticas en general 5,3% 5% 19,3% 25%

En el ambito discursivo, las observaciones clinicas relativas al incumplimiento de
las reglas conversacionales basicas (Tabla V) son frecuentes en ambos grupos. Asi, la
dificultad para iniciar y mantener la conversacion se destaca en alrededor de un 20% de
los casos con SA y TA; la tendencia a perseverar en los mismos temas alcanza al 50,9%
del grupo con SA mayores de 6 afios y al 35% del grupo con TA; la introduccién de
comentarios pragmaticamente poco adecuados se menciona en el 24% del grupo con SA;
la falta aparente de ajuste al interlocutor se sefiala en el 15,8% de los informes de este
mismo grupo; la incapacidad de respetar los turnos de habla, por otro lado, se sefiala entre
un 10-15,8% de los casos. La capacidad para participar en conversaciones respetando
los turnos de habla se menciona en el 30% de los informes del grupo con TA y el 15,8%
del grupo con SA. Las dificultades narrativas se mencionan en el 10% de casos con TA,
siendo anecdética su mencion en el grupo con SA (5,3%).

Tabla V. Referencias en los informes clinicos sobre las dificultades en el discurso y la conversacion.

Antes de los 6 afios | Después de los 6 afios
SA TA SA TA
Ic)oirfj\c’::rl;:\(:ie;n;;:ra conversar (0 para comenzar y mantener 19,3% 20% 26.3% 15%
Reitera sus temas de interés 12,3% 10% 50,9% 35%
Preguntas obsesivas y reiterativas 53% | aeeeee 15,8% | -ee-
Dice comentarios poco adecuados ] =) e 24,6% 5%
Salta de un tema a otro sin sentido | - I 53% | aeeee-
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Emplea circunloquios [ 18% | -
No contextualiza el lenguaje | e} e 3,5% 5%
No tiene en cuenta al interlocutor 53% | - 158% | e

_Si tiene en cuenta al interlocutor | emeeem b meeee | eeeeen ] e

Interrumpe de forma inadecuada sin respetar turnos | e | eeeee 15,8% 10%
Es capaz Qe respetar mmos y mantener pequefias | | 15,8% 30%
conversaciones

Dificultades para narrar | =meeee | e 5,3% 10%

En relacién con la comprension (ver Tabla VI), se mencionan dificultades generales en
la comprension del lenguaje con més frecuencia en el grupo con TA (25%) que en el grupo
con SA (8,85). Simétricamente, la mencion a la buena comprension general del lenguaje
es mas alta en el grupo con SA (17,5%) que en el grupo con TA (10%). La comprension
literal se destaca en el 57,9% del grupo con SA y el 35% del grupo TA. La mencion a
un sentido del humor idiosincrasico se encuentra en el 19,3% de los informes del grupo
SA (s6lo un 5% del grupo con TA). Este dato, al igual que la mencién a la comprension
de bromas sencillas en el 10,5% del grupo con SA (no mencionada en el otro grupo),
refuerza la impresion de que las habilidades de comprension pragmatica estan algo maés
desarrolladas en el grupo con SA que en el grupo con TA, pero son un problema relevante
constatado en los informes clinicos.

Tabla VI. Referencias en los informes a las dificultades de comprensién.

Antes de los 6 afios | Después de los 6 afios

SA TA SA TA
Dificuitades generales de comprension de lenguaje 8,8% 25% | e | e
Buena comprensién general 10,5% 5% 17,5% 10%
Comprende 6rdenes sencillas 7 10,5% 20% 8,8% 15%
Dificultad para seguirreglas | emeemm ] e 14% 5%
Comprende bromas sencillas 18% | ------ 10,5% |  -=---
Comprensién literal del lenguéje 10,5% | ------ 51,9% 35%
Sentido del humor idiosincrasico 1 eeeeee ] eeeee 19,3% 5%

2.2. Interacciéon y comprension social

Las dificultades para mantener un contacto ocular adecuado se mencionan en mas
del 40% de los casos de ambos grupos diagnosticos (ver Tabla VII). La dificultad para la
interaccion con iguales, la preferencia por la interaccion con el adulto se mencionan también
en los informes de muchos de los casos de ambos grupos, aunque mas frecuentemente en
los del grupo con TA.

Tabla VII. Referencias en los informes al contacto ocular.

Antes de los 6 afios | Después de los 6 afios

) SA TA SA TA
Contacto ocular pobre o nulo 8,8% 45% 40,4% 5%

Contacto ocular adecuado 5,3% 10% 14% 5%
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En otro orden de cosas, destaca la mencion mas frecuente a la ausencia de relacion
con iguales en el grupo con TA, especialmente en los dos tramos de edad mas bajos, y una
mencién no muy dispar entre los grupos a partir de los 6 afios. El interés por la interaccién
con iguales se destaca en el 12,3% del grupo con SA de entre 3 y 6 afios. La preferencia por
relacionarse con adultos es muy marcada en los dos grupos, especialmente a partir de los
6 afios (se menciona en alrededor de un 50% de los casos). La dificultad para comprender
las reglas sociales se menciona en el 14% del grupo con SA y més de 6 afios, resultando
anecdotica en las otras condiciones de edad y grupo (ver Tabla VIII).

Tabla VIII. Referencias en los informes a las interacciones sociales.

0-3 afios 3-6 afios Después de los 6 afios
SA TA SA TA SA TA

No se relaciona con iguales o
y esté motivado por elfo 5,3% 57,9% 14% 21,1% 15,8% 10,5%
Si se relaciona con iguales y
esta motivado por ello 1.8% | - 12,3% 53% | e ) e
Tiene escasa relacién con sus
iguales y/o presenta dificultadeso | ceeees | e 10,5% 21,1% 47,4% 52,6%
fracasa en ello
Prefiere relacionarse con adultos 18% | --ee-- 8,8% 21,1% 26,3% 15,8%
Agrede a los otros nifios | e | aeeees 1,8% | e | e | e
Tiene dificultades para comprender o o
regls | T e e | e 14% 5%
Rechaza o evita el contacto fisico 1,8% | omeee | e ] e | eeee | e
Tiende a aislarse | en | el 53% | e | e ] e
No sabe defenderse | ceeeem | oo L7730 [t OO —

2.3. Motricidad

Las menciones en los informes clinicos a los problemas o dificultades en el desarrollo
de las habilidades motoras gruesas se encuentran en los dos grupos, pero son sobre
todo frecuentes en el grupo de chicos con SA mayores de 6 afios (38,6% de informes).
Los problemas o dificultades en el ambito de la motricidad fina y la grafomotricidad se
mencionan también en ambos grupos pero s6lo con frecuencias practicamente marginales
que oscilan entre el 10,5-15% de casos. La agitacion o inquietud motora se menciona
en un 14% de los casos con SA con edades superiores a los 6 afios, siendo sin embargo
anecddtica en el grupo con TA (ver Tabla 1X).
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Tabla IX. Referencias en los informes a la motricidad.

0-3 afios 3-6 afios Después de los 6 afios

SA TA SA TA SA TA
Si gatea 14% 25% | e | e | e [ e
No gatea 8,8% Y e B
Sin problemas de motricidad 1,8% 5% 10,5% 25% | e | e
gruesa
Torpeza motora 10,5% 10% 10,5% 10% 38,6% 5%
Problemas de coordinacién 88% | m | e | eeeee- 29 8% 10%

No problemas de coordinacion | ooom ] ccecn | cceeen ] ceiae ] e ] s

Ambulacién independiente
entre los 11-13 meses

Ambulacion independiente 22.8% 10%
entre los 13-15 meses

Ambulacién independiente
después de los 15 meses

Dificultades en la motricidad fina | -~ | ------ 8,8% 10% 17,5% 10%
Sin problemas de motricidad fina |  —eeoes | aeeem | e | e 8,8% | -
Problemas en la grafomotricidad =~ | cceeee | ceeeen | ceeem | s 10,5% 20%
Inquietud motora | s s | e 10% 14% 5%

Problemas en el equilibrio | oo | coeeer | ceeem | e 1,8% | -
Postura corporal inadecuada | oo | ceeeee | ceeeen | el 3,5% | e

2.4. Emociones y temperamento

Los informes e historias clinicos analizados destacan la dificultad para comprender
y expresar emociones en los dos grupos, aunque con una frecuencia, en general, mas
alta para el grupo con SA. La referencia a la buena capacidad de los participantes para
comprender y expresar emociones sencillas tiene una frecuencia similar en el grupo de
personas con SA y con TA de mas de 6 afios de edad. (Tabla X).

Tabla X. Referencias en los informes clinicos a la comprension y expresion de emociones.

0-3 afios Después de los 6 afios
SA TA SA TA

Buena expresion facial B e e B
Le cuesta discriminar las emociones basicas | smess | eemmee | memeee 0 eeeees
Si discrimina emociones basicas 10,5% 5% | emeeem | e
™| s | | | o
Gesticula N 10% | < | e
Dificultad para comprender o expresiones faciales en

general 5% 19,3% 5%
Comprende y expresa emociones sencillas | e | e 19,3% 20%
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Las menciones a rasgos o caracteristicas del temperamento son sélo anecdéticas.
Superan unicamente el 10% de los casos tres calificativos en el grupo con SA: que
son «carifiosos» (12,3% entre los 3-6 afios), que son «perfeccionistas o excesivamente
ordenados» (15,8% después de los 6 afios), y que son «ingenuos» (14% también después
de los 6 afios) (ver Tabla X1).

Tabla XI. Referencias en los informes clinicos a variables de temperamento.

0-3 afios 3-6 afios Después de los 6 afios

SA TA SA TA SA TA
Son tranquilos 7% | - 35% | - 5% 5,3%
Son inquietos 5,3% oS —— 10% 88% | e
Son carifiosos 1,8% 5% 12,3% 10% 8,8% 5%
Son poco carifiosos ] ceeee | emeeee | e | e 1,8% | -
veesamene odenados | 7 | 7 ™| 1s5% | 5%
Parecen nifios felices ~  semeee | ceee 3,5% 10% 7% 5%
Son protestones | cemeem | emeeee 53% | o | e | e
Sontercos 4 e | e 3,5% 5% | e | e
Soningenuos | e | e | e | e | 17—
Son serios 1,8% 5% | e | e | e | e
Son alegres 53% | m | e | et | e | e
Son sensibles y/u obedientes | _____ | ... 1,3% 59 1.8% | e
Son introvertidos | . | . 3,5% | e /173 —
f:l)tr:):;tsien%:ros ylotienenbaja |} 18% | oo 88% |  oom
Son ariscos y/o agresivos | cseeee {0 coeeee 18% | —ee- 1.8% | -
Son inmaduros e infantiles | eemem | emmeee | el | e 88% | -
Son nifios tristes | ememeem | eeeeee | e | e 3,5% | -
Son Desordenados | cceeee b ceeem | el | e 1,8% O
Soninsolentes | oo ] eeeeem |l | el 5,3% 5%
Son obsesivos | eeeeen s L | 5% 3,5%

2.5. Juego

Las menciones expresas a habilidades escasas o a preferencias atipicas de juego se
obtuvieron sobre todo en e} grupo con TA. Asi, se menciona el «juego simbolico pobrex»
a los 3-6 afios de edad (30% de los informes de ese grupo frente al 10,5% en el grupo
con SA), el interés por «partes aisladas de objetos» y la preferencia por los «juegos
manipulativos» (15,4% en el grupo con TA e inferior al 10% en el grupo con SA). La
tendencia a realizar «actividades lidicas repetitivas» se menciona en mas de un 10% de
los casos con TA de los tres grupos de edad analizados, pero.sélo alcanza esta frecuencia
en el grupo de SA y entre 3-6 afios (ver Tabla XII).
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Tabla XII. Referencias en los informes al juego.

0-3 afios 3-6 afios Después de los 6 afios

SA TA SA TA SA TA
No tiene juego simbblico 3,5% 5% 7% 7% 1,8% 5%
Si tiene juego simbolico 53% | e b e | e 8,8% 5%
Juego simbdlico pobre 18% [ ---- 10,5 30% 8,8% 10%
No juega con juguetes 35% | - | e | e | e | e
Juego limitado con objetos 3,5% | e | e | e | e | aemeen
Le interesan partes aisladas de lo
objotos s S RIS 5,3% 15,4% 7S —
Prefiere juegos manipulados 1,8% | =---- 8.8% 15,4% 1% | eeemm-
Actividad ludica repetitiva y o o
estereotipada 1,8% 1,8% 15% 15,8% 5.3% 10%
L\Ieosl: ;ggedresan los juegos tipicos | | 3.5% $% | e | e
Si le interesan los juegos de su
edadd | e e 18% | e | e | e
Sigue juegos dereglas | cemeee b e | ) 3,5% | e

2.6. Problemas asociados

La mencion a los problemas asociados relativos a la alimentacion tiene una frecuencia
de entre el 10-20% de casos en los dos grupos diagnésticos estudiados (excepto en el
grupo con TA y mas de 6 afios, que solo incluye menciones a este problema en el 5% de
informes).

Los problemas de suefio alcanzan el 20% en el grupo con TA y menos de 3 afios,
pero s6lo se mencionan de forma esporadica en el resto de los grupos diagndsticos y de
edad.

Las estereotipias motoras y los rituales se mencionan en mas del 20% de los informes
de ambos grupos, sobre todo, a partir de los 6 afios.

La resistencia a los cambios y las rabietas y conductas disruptivas se mencionan
también para ambos grupos, con frecuencias de entre el 15-30%, incluidos los mayores.
La hipersensibilidad y la baja tolerancia a la frustracion se mencionan en el 12,3%-15,8%
de los casos con SA y en casos aislados del grupo con TA. Las conductas obsesivo-
compulsivas y las fobias se mencionan también en el grupo con SA y mas de 6 afios por
encima del 10% de casos (ver Tabla XIII).

Tabla X11I. Referencias en los informes a otros problemas asociados.

0-3 afios 3-6 afios Después de los 6 afios
SA TA SA TA SA TA
Realiza estereotipias 3,5% | --ee-- 7% 25% 22,8% 20%
No realiza estereotipias 1,8% | -} e | e | e | e
Problemas con la alimentacion 10,5% 15% 12,3% 20% 19,3% 5%
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No problemas con la

demas

alimentacién 14% 5% % % e |
Problemas de suefio 8% 20% 1,8% 5% 88% | -
No problemas de suefio | e | ameee 5,3% 20% 3,5% | ee-e-
Rituales | 10% 8,8% 25% 21,1% 15%
: ol -
ggrfgze:lsigsl‘;aigig:d" ante 18% | 10% 53% | e 12,3% 5%
Fuer;:s r(';\biems ante cambios 1,.8% % | e | e 35,1% 15%
inesperados
Resistencia a cambios | —eee | e 10,5% 20% [ e | e
Rabietas | e | e 10,5% 2% | e | e
Rechazo/problemas al contacto
fiscico 1,8% | ------ 18% | e % | -
Fobias ) e ] e 7% 10% 14% 5%
Agresividad | e | e 3,5% | -eeee- 8,8% 10%
Escaso autocontrol | eooeem | meees | eeiee | e 7% 10%
Baja tolerancia a la frustracién =~ | ceemes | eemeee | e | el 15,8% 25%
Cambios bruscos de humor | ——ee | eeeeem | e [ e ] e 5%
Conductas dlsmptlgas anteloque | | | | 21,1% 10.%
no le gusta o no quiere hacer ‘
Conductas obsesivo-compulsivas | - | ~eeeem | memee | eeeees 15,8% 7,7%
Ties nerviosos | sememe | memee | e e 88% | e
No se deja cortar pelo y uilas D vt L7
Imposicion de rutinasalos ¢ | 18% | eoeee

Por 1ltimo, en la categoria de posibles problemas o dificultades escolares, destaca la
mencidn a la hiperlexia en el 22,8% de los casos con SA (en ningun caso del grupo con
TA). La mencidn a otros problemas como la mala caligrafia o dificultades en la lectura

no superan los valores anecdoticos (<10%) (ver Tabla XIV).

Tabla XIV. Referencias en los informes a peculiaridades y dificultades en los aprendizajes escolares.

SA TA
Hiperlexia 28% | e
Mala caligrafia 88% | e
Dificultad para comprender lo que se lee 7% 5%
Lee perfectamente % e
Le falta ritmo lector 3L 7S (R ——

Conoce las letras

3,5%
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Anexo IV
GLOSARIO DE TERMINOS PSICOLOGICOS
FUNCIONALES (POR ORDEN ALFABETICO)

ACTIVACION

Eltérmino de activacion general o arousal es un término psicofisioldgico que denota,
en sentido estricto, el estado general de excitacion y/o de disponibilidad para la actividad
del sistema nervioso central, esto es, la actividad cerebral espontdnea. El arousal depende
a nivel cerebral del llamado «sistema reticular». Un estado de hipoactivacién se asocia
a estados como el letargo, la indiferencia y el suefio. Un estado de hiperactivacion se
asocia con la hiperreactividad ante los estimulos, la atencion focalizada, y emociones
intensas y hasta incémodas ante los estimulos que pueden acabar produciendo evitacion
e inmovilidad.

En este volumen, el término de activacion se emplea también a veces para designar
la actividad cerebral velacionada con acontecimientos o eventos discretos, si bien esta
equivalencia es conveniente desde el punto de vista expositivo aunque no desde el punto
de vista conceptual. La actividad cerebral relacionada con acontecimientos o eventos
discretos es la respuesta electrofisiolégica que dan las distintas areas cerebrales ante
estimulos y tareas especificos. Las medidas de esta respuesta, a través de técnicas como la
tomografia por emision de positrones, los potenciales evocados, la resonancia magnética
funcional, la magnetoelectroencefalografia y otras, indican el modo e intensidad en
que esta respuesta se distribuye a través de las distintas regiones y circuitos cerebrales,
resultando muy valiosas tanto para la comparacion de grupos (p.€j., grupos clinicos y sin
alteraciones) como para la investigacion de la organizacion funcional del cerebro/mente
de los individuos (ver Carretié e Iglesias, 1995, para una introduccién).

APRENDIZAJE

El término de aprendizaje identifica de manera general al conjunto de mecanismos
psicoldgicos que permiten modificar, en funcidn de la experiencia, tanto los patrones de
conducta de los organismos (animales o0 humanos) como sus representaciones y procesos
mentales subyacentes. A los mecanismos que implican establecer, eliminar o modificar
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asociaciones entre los sucesos ambientales y la conducta se les llama «mecanismos de
aprendizaje asociativo». Los mecanismos asociativos son el condicionamiento operante o
instrumental y el condicionamiento clasico. El condicionamiento instrumental le permite a
los organismos aprender cuéles de sus acciones se relacionan con resultados beneficiosos
y cudles con resultados nocivos en un ambiente dado. El condicionamiento clasico le
permite al organismo detectar las regularidades del entorno (p.ej., la probabilidad con que
ciertos fendmenos siguen a o estan precedidos por otros) y responder por anticipado ante
la presencia de ciertos estimulos (los que acaban convirtiéndose en «sefiales»).

Cuando lo que se modifican son las representaciones y los procesos mentales que guian
el comportamiento, se habla de «mecanismos de aprendizaje cognitivoy. Estos mecanismos
a su vez pueden ser implicitos, cuando operan con independencia de la conciencia, y
explicitos, cuando implican conciencia (y lenguaje). Estos Gltimos representan un cambio
cualitativo entre las formas del aprendizaje animal y las formas del aprendizaje y la
adquisicion de conocimiento ya propiamente humanos.

ATENCION

La atencion es el mecanismo psicologico que «activa el procesamiento de una porcidn
muy limitada del ambiente al tiempo que inhibe el procesamiento de todo lo demas» (Ruiz
Vargas, 2005, p.37). Este mecanismo resulta esencial para la actividad cerebral/mental
dada la extraordinaria cantidad de informacion con que el ambiente estimula nuestros
sentidos y las limitaciones de nuestros sistemas conscientes de procesamiento.

Cuando la atencion esta focalizada en unos ciertos estimulos, éstos entraran «en
nuestro campo consciente y recibirdn un procesamiento ‘especial’, mientras que todo lo
demas sera inhibido por mecanismos atencionales que tienen como funcién impedir que
esa informacion —considerada como no relevante en ese momento—invada la conciencia y
altere la marcha adecuada de nuestra conducta» (Ruiz Vargas, op.cit., p.38). Los factores
que determinan a qué estimulos en concreto les prestamos atenciéon son muy diversos,
existiendo componentes involuntarios tanto como voluntarios, y desencadenantes tanto
exogenos (caracteristicas fisicas de la informacién) como enddgenos (conocimiento,
expectativas, motivacion, etc. del individuo).

Seglin lo descrito por Plude, Enns y Rodeur (1994), los procesos esenciales de
la atencion selectiva son las conductas o funciones de orientacion, mirada, filtrado
y busqueda. El influyente modelo de Posner (p.ej., Posner y Petersen, 1990; Fan y
cols., 2002, 2005), por su parte, diferencia tres sistemas o redes atencionales que son
relativamente independientes entre si en cuanto a los circuitos cerebrales (anatdmicos y
bioquimicos) que involucran: la red de alerta, 1a red de orientacion y la red ejecutiva o
de resolucidn de conflictos. La red atencional de alerta implica activaciones talamicas y
fronto-parietales, sobre todo del hemisferio izquierdo; la red de orientacidn, activacion
parietal bilateral pero mas marcada también en el hemisferio izquierdo; la red ejecutiva
activa el cingulo anterior, los [6bulos frontales y el giro fusiforme tanto izquierdos como
derechos. Sélo el talamo y el giro fusiforme izquierdo parecen estar implicados tanto en
la red de alerta como en la de orientacién.
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Por tltimo, Mirsky y sus colaboradores (1991) han propuesto un modelo de atencion,
a caballo entre los modelos cognitivos y neuropsicolégicos, que contempla cuatro
‘componentes independientes: (1) la atencion sostenida, o duracion de la atencién sobre
un mismo estimulo; (2) la aterncion focalizada o atencidén que se presta a los estimulos
criticos; (3) el cambio atencional o capacidad para desplazar el foco de la atencidn de una
forma adaptativa, y (4) la atencion para la codificacion de informacion, que concierne a
la memoria operativa (ver MEMORIA). La localizacién cerebral de estos componentes
implica diversas areas, mientras que sélo el de cambio atencional esta localizado en el
cortex prefrontal.

AUTORREGULACION

La capacidad para regular la propia conducta representa una de las capacidades mas
caracteristicas de la especie humana y uno de sus principales logros evolutivos. Esta
capacidad comienza en realidad al inicio de la propia vida con los mecanismos automaticos
de regulacion de la activacion, la atencion y la emocion con los que vienen equipados
biolégicamente los bebés al mundo, asi como con las respuestas motoras reflejas. Estas
formas mas tempranas de regulacion tienen un caracter reactivo frente a los estimulos del
medio (tanto externo como interno) y estan en la base del desarrollo del control progresivo,
por el bebé, de sus respuestas sensoriomotoras, emocionales y cognitivas,

La funcién de regulacion, mas adelante, adquiere un caracter cada vez mas voluntario y
social, convirtiéndose los otros (sus instrucciones, sus respuestas emocionales, atencionales
y conductuales) en una fuente nueva de control externo para la conducta del nifio, y en
objeto, también, de los intentos de control proactivo y deliberado que realiza el nifio sobre
su medio (p.ej., con los primeros gestos comunicativos intencionales, en torno a los 9-10
meses de edad).

En la tltima etapa del desarrollo (a partir de los 7-8 afios), la regulacion de la actividad
adquiere un caricter propiamente intrapersonal, lo que se ha considerado una funcion
psicoldgica superior y exclusivamente humana (las denominadas funciones ejecutivas), que
estan ligadas neuropsicolégicamente a la maduracion cortical de los l6bulos prefrontales
y a la sintesis de la dopamina y la norepinefrina.

La funcion de autorregulacion presupone en el individuo la capacidad de cambiar la
conducta y de adaptarla flexiblemente a las demandas que impone el ambiente, basandose
en las experiencias previas, inhibiendo las respuestas que no son utiles, generando
respuestas nuevas en las situaciones nuevas, anticipando los efectos de las respuestas, y
organizando la conducta de un modo planificado y organizado. Estas capacidades fueron
destacadas inicialmente por Luria (1973) en el marco de su perspicaz analisis sobre la
organizacién funcional del cerebro humano.

Las funciones ejecutivas implican mecanismos variados e inespecificos de dominio
tales como la capacidad para planificar secuencias de accion orientadas a objetivos, la
capacidad de controlar los impulsos e inhibir las respuestas prepotentes, la capacidad para
cambiar de manera flexible el foco de la atencidn y para mantener o cambiar el criterio
durante la tarea, la memoria operativa, la capacidad de generar respuestas originales antes
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problemas nuevos (o «generatividad») y la auto-monitorizacion. Vista en términos mas
molares, y en sus formas evolutivas mas tardias y sofisticadas, la funcién ejecutiva se ha
asociado también con el lenguaje (concretamente, con el «habla privada» y el «lenguaje
interiorizado») y con la experiencia fenomenoldgica de conciencia, algo que habia
entrevisto ya Vigotsky (1964) y que se esta viendo apoyado en la actualidad por los datos
neurocognitivos (p.ej., Gruber y Goschke, 2004).

COMUNICACION Y LENGUAJE

Con el término general de Comunicacién, se designan, genéricamente, todos
aquéllos procesos que permiten transmitir y/o intercambiar informacién. En todos los
organismos animales, existen sistemnas de comunicacion intraespecifica (basados en sefiales
auditivas, visuales y/o quimicas) que regulan las acciones que se deben realizar en comiin
(reproduccidn, alimentacién, etc.). En el caso de la especie humana, la comunicacion
(como las acciones mismas) trasciende el ambito de los motivos y de las necesidades
basicos abarcando contenidos cognitivos y sociales mas complejos.

Los humanos nacemos programados para comunicar a través de multiples recursos
o sefiales no verbales y verbales. Los recursos no verbales incluyen los gestos de la cara
y las inflexiones prosddicas de la voz, que sirven a la expresion emocional, pero también
los movimientos de manos y tronco, la postura corporal, el establecimiento de la distancia
interpersonal o proxemia, y otros. Los recursos verbales o Lenguaje implican aprender la
gramdtica de una lengua (es decir, el léxico, la fonologia segmental y suprasegmental’,
la morfologia, 1a sintaxis y la semdntica de esa lengua), asi como las reglas del uso social
de los enunciados (o pragmatica).

El desarrollo de las pautas de comunicacion no verbales es previo en parte a la
adquisicion o desarrollo de la gramatica, que es un proceso que requiere varios afios e
implica circuitos cerebrales especificos, como la interconexion de las dres de Wernicke
y Broca, que se crean dentro de un cierto periodo «sensible o critico» (los 6-7 primeros
afios de la vida). La adquisicion de la competencia pragmatica, por su parte, es paralela
en ¢l tiempo al desarrollo gramatical aunque carece de periodo critico por estar ligada,
en parte, al desarrollo conceptual y social de los individuos, y a sus experiencias de
interaccion en diferentes contextos a lo largo de la vida (ver Belinchoén, Igoa y Riviere,
1992, para una Introduccion).

EMOCION

La emocién, tal como es definida en el Diccionario de la Lengua Espaiiola de la
R.A.E. (1992), es el «estado de 4nimo producido por impresiones de los sentidos, ideas o

! La fonologia segmental se refiere a los sonidos y fonemas individuales (vocales y consonantes) de cada lengua. La
fonologia suprasegmental se refiere a caracteristicas prosodicas tales como el volumen, timbre, velocidad, patrén de
entonacion, acento y otras.
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recuerdos que con frecuencia se traduce en gestos, actitudes u otras formas de expresion».
La reaccién emocional o emocidn, por tanto, acompatfia y «es algo omnipresente en todo
proceso psicoldgico» (Fernandez-Abascal y Chdliz, 2001, p.11) implicando tres sistemas
de respuesta (fisioldgico/adaptativo, conductual/expresivo y cognitivo/subjetivo).

En lo que se refiere a su funcidn, existe cierto consenso para afirmar que el objetivo
primordial de las emociones es facilitar la adaptacion al medio. Cada una de las 1lamadas
emociones basicas (alegria, miedo, ira y tristeza) o complejas (vergiienza, orgullo,
culpabilidad, etc.) tienen funciones relacionadas con la supervivencia de la especie humana
(exploracidn, afiliacion, reintegracion, evitacion, rechazo, proteccion, etc.), ya sea en un
determinado entorno fisico o en el medio social.

Una de las taxonomias sobre las emociones mds habituales y con mayor interés
para los investigadores es su division en basicas (universales o innatas) y secundarias
(aprendidas, complejas o sociales). Las emociones basicas, siguiendo a P. Ekman (1971),
son universales, observandose en todos los seres humanos con independencia de su cultura
de procedencia. Son primitivas tanto filogenéticamente como ontogenéticamente, lo
que significa que se pueden encontrar rudimentos de estas emociones en otras especies
filogenéticamente préximas, y se manifiestan en un periodo temprano del desarrollo
individual. Conllevan expresiones faciales tipicas y especificas cada una de ellas. Van
asociadas a diferentes tendencias de accion, y poseen condiciones desencadenantes
determinadas y distintivas, probablemente innatas. Ademas, se diferencian entre si en
cuanto al patron de activacion fisiologica suscitado, localizdndose en sistemas cerebrales
especializados y preestablecidos, que varian tanto funcional como neuroanatomicamente.
Por su parte, las emociones complejas o sociales son aprendidas, no son universales y
pueden variar en relacion con la cultura de procedencia de la persona. En cuanto a su
origen, no existe un modelo general que permita establecer cual es su relacion directa
con las emociones basicas. Sin embargo, parece claro que son fruto del proceso de
socializacién y del desarrollo de otras capacidades cognitivas. Su aparicion se basa en
tres condiciones primarias: el surgimiento de la identidad personal, 1a iniciacién del nifio
en la internalizacién de normas sociales (especialmente en la distincion entre lo que est4
bien y lo que esta mal), y, por ltimo, en la capacidad para evaluar su identidad personal
de acuerdo a estas normas sociales.

No obstante, algunos investigadores defienden un enfoque dimensional considerando
que no es posible diferenciar entre categorias cerradas y bien definidas de emociones,
y que nos debemos conformar con situar cada estado emocional concreto en un punto
determinado de un espacio delimitado por dimensiones como la valencia, la activacion
o la controlabilidad entre otros.

FUNCION EJECUTIVA (Ver AUTORREGULACION)

INTERACCION SOCIAL

La interaccién social con otros constituye el escenario natural en el que se producen
tanto el desarrollo psicolégico como la mayoria de nuestras actividades cotidianas, de
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modo que es también el escenario en que los humanos hacemos manifiestos a otros nuestras
capacidades, nuestras dificultades, nuestras peculiaridades y nuestros déficits.

Las interacciones sociales, sin embargo, son, como su nombre indica, acciones que
involucran de una forma coordinada e interdependiente a dos 0 mas personas. Por tanto, mas
que una yuxtaposicién de conductas, capacidades y estilos individuales, las interacciones
con otros implican demandas/exigencias especificas tales como coordinar dindmicamente
(y en tiempo real) nuestras metas y recursos con los de nuestros compafieros, conocer
las reglas y normas sociales que regulan la actividad en cada contexto, interpretar
correctamente nuestro rol social y el de aquéllos con los que interactuamos, y otras muchas,
que no existen fuera de la vida social y sin las que la propia vida social no existe. La
conversacion es una de las formas de interaccion social més reglada y mejor conocida. El
respeto a los turnos conversacionales o la no transgresion de las maximas conversacionales
son supuestos conocidos por todos los hablantes y oyentes pragmdticamente competentes
que dirigen nuestra participacion en las conversaciones (ver Belinchén, Igoa y Riviére,
1992, Cap.14 para una Introduccién).

MEMORIA

La memoria es una funcién psicoldgica esencial tanto para nuestras vidas como para
la explicacidn cientifica de cémo nos comportamos. Como ha observado Ruiz Vargas
(2007), «somos memoria [...]. Si perdemos la memoria se puede seguir viviendo, pero
se dejara de existin.

Gracias a nuestra memoria, los estimulos tienen sentido, y podemos registrar,
almacenar y recuperar nuestras experiencias, tanto si éstas son conscientes como Si
no lo son. Por tanto, dado que el modo en que funciona nuestra memoria condiciona
irreversiblemente nuestra relacién cognitiva con el entorno, la posibilidad de identificar
déficits o peculiaridades en el funcionamiento mnemonico se convierte en una exigencia
tedrica para el estudio de grupos clinicos como el SA.

Siguiendo de nuevo a Ruiz Vargas (1994, 2002), el estudio de la memoria abarca
distintos sistemas y procesos.

Los sistemas de memoria diferenciados por la Neurociencia cognitiva a partir de
la evidencia clinica y experimental son cinco: el Sistema de Representacién Perceptiva,
la Memoria Procedimental, 1a Memoria Operativa o de trabajo (Working Memory, en
inglés), la Memoria Semdntica y la Memoria Episodica.

El Sistema de Representacion Perceptiva comprende un conjunto de subsistemas
especificos de dominio cuya funcion es mejorar la identificacion de los objetos y de las
palabras en funcién de su forma y estructura.

La Memoria Procedimental es el sistema que subyace a la adquisicion, mantenimiento
y uso de habilidades motoras y cognitivas; es una memoria de accién que opera a un nivel
automatico y dependiente del aprendizaje y la practica.

La Memovria Operativa o de trabajo se refiere a los mecanismos o procesos
involucrados en el control, la regulacién y el mantenimiento activo de la informacién
relevante para una tarea, que estan al servicio de la cognicion compleja, incluyendo las
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tareas que requieren una gran destreza, sean nuevas o familiares. Este sistema no es unitario,
constando como subsistemas del bucle o lazo fonolégico y la agenda viso-espacial (que
procesan, respectivamente, la informacién auditiva y visual, e incluyen, a su vez, otros
subcomponentes), y de un sistema atencional de control, denominado ejecutivo central,
que supervisa y coordina ambos.

La Memoria Semadntica se define como el sistema encargado de la adquisicion,
retencién y utilizacidn del conocimiento acerca del mundo, lo que incluye conceptos y
vocabulario.

La Memoria Episédica, por ultimo, es la memoria para los sucesos y eventos vividos
personalmente y ocurridos en un tiempo y lugar especificos. La memoria episddica sirve
de base para el desarrollo de la denominada Memoria Autobiogrdfica y se acompaiia de
un estado de conciencia caracteristico, denominado «conciencia autonoétican, ligado por
definicion a la conciencia del Yo, del «si mismo» y al sentido de la identidad personal
(Tulving, 1985).

Los procesos de memoria, por su parte, son de tres clases: Codificacion o Adguisicion,
Almacenamiento y Recuperacion. Los procesos de Codificacion o Adquisicion y los de
Recuperacidon pueden tener un caracter implicito o explicito. Los procesos implicitos
ocurren sin que el individuo tenga conciencia de ellos; los procesos explicitos, por el
contrario, tienen un caracter estratégico o voluntario y estan mediados generalmente por
el lenguaje. Los Sistemas de Representacion Perceptiva y de Memoria Procedimental
operan tipicamente de una manera implicita. La Memoria Episddica, por el contrario,
opera de manera tipicamente explicita (p.ej., en los tests de reconocimiento y recuerdo).
La Memoria Operativa y la Memoria Seméantica implican procesos tanto implicitos como
explicitos, dependiendo de la tarea.

Los inicios del estudio experimental de la memoria se remontan a finales del siglo XIX
y tienen, por consiguiente, una larga tradicion en Psicologia. Los numerosos paradigmas
de investigacion desarrollados en estas décadas (y especialmente, en las décadas de 1960
y 1970 -ver Ruiz Vargas, 2002) han permitido obtener efectos empiricos muy robustos,
como los efectos de primacia y recencia que definen la curva tipica de posicion serial
observada en los estudios de memoria a corto plazo, los efectos positivos del repaso, el
efecto de los niveles de procesamiento, o el fendmeno de las memorias ilusorias, que
han resultado cruciales para elaborar teorias detalladas sobre la arquitectura funcional
de la memoria.

Desde hace algo mas de una década, las teorias cognitivas sobre la memoria se
han contrastado y enriquecido con los datos de investigaciones neurobiologicas y
neuropsicoldgicas, dando lugar a un rapido desarrollo de modelos neurocognitivos de
la memoria que, entre otras cosas, han servido para validar los sistemas y procesos
mriemonicos comentados a partir de evidencia convergente experimental, anatémica,
clinica y funcional.

PENSAMIENTO

El concepto de «pensamiento» designa en Psicologia, en un sentido genérico, a
un conjunto de actividades mentales u operaciones intelectuales como razonar, hacer
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abstracciones, generalizar, etc., cuyas finalidades son, entre otras, resolver problemas,
tomar decisiones y representarse la realidad externa, asi como a sus contenidos y
productos (Carretero y Asensio, 2004). En los afios cincuenta y sesenta del pasado siglo,
se desarrolld una corriente tedrica de interpretacion segin la cual el pensamiento humano
se guia por reglas formales, abstractas y de proposito general, lo que implicaba sostener
que el razonamiento humano es siempre «logico». En los afios 80, sin embargo, surgieron
enfoques que cuestionaron estas teorias de reglas formales y que contemplaban, mas bien,
sistemas de reglas especificas de dominio y sensibles al contexto (lo que implicé postular,
por ejemplo, procesos especificos para el razonamiento en situaciones de intercambio
social).

En las ultimas décadas, ha habido gran interés también por el pensamiento que
se desarrolla en situaciones naturales (el denominado «pensamiento o razonamiento
informal»), los mecanismos que permiten el cambio de ideas previas o «cambio
conceptual», y los mecanismos que posibilitan el pensamiento «productivo o creativo,
que crea soluciones nuevas, frente al pensamiento meramente «reproductivo», que consiste
en la aplicacion mecanica de soluciones ya conocidas (ver Romo, 1997, en relacion con
la creatividad, y Rodriguez Moneo, 2001, sobre el cambio conceptual). Sin embargo,
el «nucleo» fundamental del estudio psicologico del pensamiento, como revelan los
manuales y programas docentes de esta materia, sigue referido, sobre todo, a los procesos
de razonamiento y las inferencias (razonamiento deductivo proposicional, silogistico
y transitivo, razonamiento inductivo y analdgico), y a las estrategias de solucién de
problemas de distintos tipos (problemas simples versus complejos, mal definidos versus
bien definidos, y otros) (Gonzalez Labra, 1998; Carretero y Asensio, op.cit.).

PERCEPCION

Bajo la denominacion general de Percepcidn, se identifica el proceso cognitivo (o,
mejor, el conjunto de procesos) que transforma/n los estimulos fisicos del medio en
representaciones mentales significativas. Hablaremos asi de percepcion visual, auditiva,
tactil, etc. en funcién de 1a modalidad de los estimulos que son procesados cognitivamente
(una vez han sido seleccionados por la atencion).

La percepcion en cualquier modalidad es un proceso complejo y activo que implica
discriminar entre estimulos diferentes en funcion de las representaciones almacenadas
previamente en nuestra memoria. Los procesos perceptivos, sobre todo si se aplican
a estimulos complejos, presentan asi componentes de bajo nivel (sensibilidad y
discriminacion de las caracteristicas fisicas de los estimulos) y de alfo nivel (interpretacion
semantica, agrupacion e integracion), y operan de una forma bidireccional, tanto de «abajo
hacia arriba» o bottom-up (guidndose por los estimulos), como de «arriba hacia abajo» o
top-down (guiandose por el conocimiento previo).

PROCESOS COGNITIVOS

Los procesos cognitivos son todos aquéllos que implican la manipulacién de alguna
forma de representacion. Las representaciones mentales se consideran superficiales si
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se refieren a la forma o caracteristicas fisicas de los inputs (p.j., las representaciones
fonolégicas u ortograficas de las palabras, o la representacion visual de la forma de los
objetos), o semdnticas, si incluyen informacién sobre el significado de dichos inputs
(p.¢j., el significado conceptual e intencional de una palabra o frase, de un objeto que
reconocemos como parte de una categoria, de una cara, etc.).

Los procesos cognitivos basicos o fundamentales son la Percepcion, la Memoria y
el Pensamiento. Estos procesos estan en la base de funciones como la Comunicacion,
el Lenguaje, las Relaciones Sociales y la Autorregulacion, contribuyendo, junto a los
mecanismos de activacion, atencién y emocion ya vistos, a que nos comportemos de
manera «inteligente» (es decir, adaptativa).

PROCESOS SENSORIALES Y MOTORES

Los procesos sensoriales y motores constituyen un conjunto variado de procesos
tambien basicos que incluye la recepcion de los inputs o estimulos sensoriales, su
asimilacion o procesamiento cerebral, y la organizacion subsiguiente de las. respuestas
dadas por el organismo a esos inputs.

La importancia del sistema sensorio-motor para el desarrollo psicoldgico de los
individuos resulta actualmente indiscutible, si bien los mecanismos concretos que lo
posibilitan son ain mal conocidos. Considerado ya en el primer tercio del siglo XX como
base para el desarrollo cognitivo por psicologos tan destacados como Piaget o Wallon,
el sistema sensorio-motor desempefia un importante rol en la regulacion del arousal
emocional, asi como en el desarrollo de la comunicacion y el lenguaje (entre otros). La
posibilidad de llevar a cabo con eficiencia cualquier gesto (praxia) con una finalidad
determinada y/o con una intencionalidad comunicativa, por ejemplo, necesita tener
regulado un comportamiento postural/corporal estable (Schrager, 1999). La capacidad para
construir en los primeros afios de la vida representaciones fonoldgicas discriminadas que
sirvan de base a la percepcion y produccion del habla, se beneficia también fuertemente
de la percepcion (en los otros y en uno mismo) de la informacion articulatoria asociada
a los sonidos (Liberman y Mattingly, 1985). La habilidad para regular la adaptacion
corporal al espacio (control postural equilibratorio, tanto cuasi-estatico como dinamico),
y los procesos de regulacion de la informacion para ejecutar y controlar las tareas praxicas
complejas, por ultimo, mantienen una estrecha vinculacion funcional con las llamadas
«funciones ejecutivas», mas alla de sus manifestaciones clinicas observables en la postura,
la agilidad/torpeza motriz tanto gruesa como fina, la estabilidad/inestabilidad corporal, la
hipo/hiperactividad motriz, los movimientos descoordinados/arménicos, etc. (Schrager,

op.cit.).
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Anexo V

INSTRUMENTOS PREVIOS PARA LA DETECCION
DEL SAY EL AAF: CARACTERISTICAS Y
LIMITACIONES PSICOMETRICAS

Se resumen a continuacion las principales caracteristicas y propiedades psicométricas
de los instrumentos para la deteccion y diagnéstico del SA y el AAF publicados antes de
que nuestro equipo se iniciaran los trabajos de elaboracion de la Escala Autonoma. Los
items y organizacion interna de estos instrumentos previos, asi como los detalles de su
proceso de baremacion (en los casos en que estaban disponibles), fueron muy tenidos en
cuenta a la hora de fijar el procedimiento de elaboracién y validacion de nuestra propia
Escala (este procedimiento y la version final de esta Escala se presentan respectivamente
en el Capitulo 5 y el Anexo VI de este volumen)

1. Escala Australiana para el Sindrome de Asperger (ASAS; Garnett
y Attwood, 1995; Attwood, 1998)

Consta de 24 items (mas cinco items referidos a la categoria «otras caracteristicas»
propias del espectro autista). El instrumento se ha basado en los criterios formales de
los sistemas DSM-IV y CIE-10, y en los criterios de Gillberg y Gillberg (1989), y de
Szatmari y cols. (1989). No se dispone de informacién sobre las propiedades psicométricas
de fiabilidad, validez, especificidad y sensibilidad. Los criterios de puntuacion no son
muy claros; tiene dos categorias de respuesta: «Rara vez» y «Frecuentemente», que
representan los extremos de un continuo de 0 (indica el nivel ordinario esperado en un
nifio de su edad) a 6. Si la respuesta a la mayoria de las preguntas de esa escala es «SI»,
y la puntuacion esta entre 2 y 6, se justifica que a la persona evaluada se le realice una
valoracion diagnostica. '
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2. Cuestionario de screening para Sindrome de Asperger y otros
trastornos del espectro autista de alto funcionamiento en la edad escolar
(ASSQ) (Ehlers y Gillberg, 1998)

Es un cuestionario de 27 items para padres y profesores a aplicar en nifios entre los
6 y los 16 afios. La muestra clinica utilizada para la baremacién fue de N=21 (13 con
SA, 4 con Autismo y 4 con TGDNE). La muestra de comparacion fue de N=102 (58 con
Déficit de atencion y problemas de comportamiento, 31 con Trastornos del aprendizaje,
y 13 con Retraso mental).

Respecto a los datos de fiabilidad, no se aportan datos de consistencia interna. La
fiabilidad test-retest (con un intervalo entre la primera y segunda administracion de dos
semanas) fue de r =.94 para informantes profesores y de r =.96 para informantes padres.
La fiabilidad interjueces fue de r =.66.

Para calcular la validez convergente, el ASSQ se compard con la escala de Rutter y
con la escala de Conners. En el contexto escolar, se las correlaciones obtenidas fueron
de r=.75 (Rutter) y de r =.58 (Conners). En el contexto escolar, las correlaciones fueron
de r =77 (Rutter) y r =.70 (Conners). No se aportan datos de la validez de constructo, ni
de la validez de contenido.

Los autores no informan del porcentaje de escolares correctamente identificados con
trastorno del espectro autista vs con otros grupos clinicos. Por Gltimo, aunque el ASSQ tiene
buena especificidad (r =.90 para padres y r =.91 para profesores), tiene pobre sensibilidad
(r =.62 para padres y r =.65 para profesores).

3. Entrevista de diagndstico de Sindrome Asperger y Autismo de alto
Juncionamiento (ASDI; Gillberg, Gillberg, Rastam, y Wentz, 2001)

Esta entrevista esta basada en los criterios diagnésticos de Gillberg (1991) y en los
primeros casos descritos por Asperger (1944), por lo que en su elaboraciéon no se han
tenido en cuenta criterios de diagndstico consensuados como el DSM-IV o CIE-10. La
muestra empleada en su validacion es extremadamente pequefia, con un n = 20 (8 casos
con SA, 2 con Autismo Atipico, 2 con TOC, 1 con Trastorno multiple de la personalidad,
y 7 sin alteraciones del desarrollo). Las edades de los 20 participantes oscilan entre 6 y 55
afios. No se aportan datos descriptivos a través de los cuales se pueda conocer la media
de edad de los 20 participantes.

Respecto a la fiabilidad, los autores aportan datos de la fiabilidad test-retest (.92) y
fiabilidad interjueces (.91), calculados a través del analisis de acuerdos «Kappa». No se
ofrecen datos sobre la consistencia interna de la escala.

Respecto a la validez, no se aportan datos ni de validez de constructo ni de validez de
contenido referidos a andlisis estadisticos. Respecto a la validez de criterio, no se conocen
como se ha establecido la diferenciacion entre grupos, sélo se menciona que de los 13
participantes con un diagndstico clinico de SA o Autismo Atipico, 12 puntian en cinco
o seis criterios desarrollados en su escala (alteraciones en la interaccion social reciproca,
patrén de intereses narrativos absorbentes, imposicion de rutinas, rituales e intereses,
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peculiaridades del habla y el lenguaje, problemas de comunicacion no-verbal y torpeza
motora). Si observamos el niimero de participantes expuesto anteriormente podemos ver
que estos 13 participantes en realidad no se corresponden s6lo con los grupos SA/AAF sino
que estan incluidos el resto de grupos clinicos TOC y trastorno de personalidad multiple;
esto sugiere que la escala no discrimina entre los distintos grupos clinicos, sino s6lo con
el grupo sin alteraciones del desarrollo, aunque, no hay datos claros de estos resultados
puesto que solo se indica que un nifio de 10 afios sin alteraciones del desarrollo cumplia
los criterios para los items de rutinas y rituales pero no mostraba otros sintomas de SA
(p.61); otro joven de 20 afios sin alteraciones cumplia los criterios para la dimension social
y los problemas de comunicacion no-verbal caracteristicos del SA. No se informa de las
puntuaciones sobre los otros cinco participantes del grupo sin alteraciones.

4. Cociente del Espectro Autista (AQ; Baron-Cohen, Wheelwright,
Skinner,lMartin y Clubley, 2001)

Es una escala de autoaplicacion para personas adultas, que exige habilidades de
comprension lectora. Respecto a la muestra de estandarizacién, hay un grupo con SA/
AAF con N=58 y tres grupos de comparacion formados por estudiantes de distintas
especialidades universitarias con 74, 840 y 16 participantes respectivamente. Al incluir
s6lo a grupos de comparacion sin alteraciones del desarrollo, se eleva artificiosamente la
probabilidad de que la escala discrimine al grupo con SA.

Respecto a la fiabilidad, se informa de una consistencia interna por dimensiones que
oscila entre .63 y .77. El coeficiente de fiabilidad test-retest (tiempo de administracion
entre escalas de 2 semanas) fue de r =.70. Respecto a la fiabilidad interjueces los autores
sefialan que los datos obtenidos s6lo indican que en la escala los padres puntuaban mas
alto que sus hijos, aunque los datos concretos no se aportan.

No se ofrecen datos sobre la validez de constructo y de contenido referidos a analisis
estadisticos.

La escala consta de 50 items que se puntiian mediante cuatro opciones de respuesta:
«Algo de acuerdo» y «Totalmente de acuerdo» para puntuar en 25 items de la escala,
y «Algo en desacuerdo» y «Totalmente en desacuerdo» para puntuar en los restantes 25
items de la escala. Se puntia con un 1 tanto si la persona esta algo de acuerdo o totalmente
de acuerdo como si la persona estd en desacuerdo o totalmente en desacuerdo, no
diferenciandose, por tanto, entre los grados «algo y mucho». A través de estas puntuaciones
se ha establecido un punto de corte de 32 que identifica correctamente al 79,3% de las
personas con SA/AAF e incluye como falsos positivos al 2,3%.

5. Escala de diagnostico del Sindrome de Asperger (ASDS) (Myles,
Bock y Sympson, 2001; Goldstein, 2002)

Es una escala de diagnostico (supuestamente s6lo para el SA) que, aplicada a nifios
entre 5 y 18 afios, puede ser completada por padres, profesionales y cuidadores.
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La muestra de baremacién estuvo formada por personas con Autismo (N=92),
Trastorno del comportamiento (N=28), TDAH (N=31) y Trastorno del aprendizaje (N=26),
pero no incluyeron personas sin alteraciones del desarrollo.

Respecto a la fiabilidad, la consistencia interna para cada una de sus cinco dimensiones
(lenguaje, social, mala adaptacidn, cognitivo, sensoriomotor) oscilo entre .64 y .83; estos
coeficientes alpha no son éptimos y limitan la utilidad de esa prueba por lo que, como
observan los propios autores, el examinador debe confiar en estas puntuaciones solo para
un proposito clinico (p.23). La fiabilidad interjueces, calculada sobre las puntuaciones de
un N=14 entre padres y profesores fue de .93.

Respecto a la validez de contenido se obtienen coeficientes que oscilan entre .47 y
.67. Respecto a la validez de constructo las correlaciones oscilan entre .43 y .80 (p<.01).
La validez convergente se establecié con la escala GARS (Gilliam, 1995); como s6lo
se obtuvieron correlaciones de .46, p>.05, los autores suponen que los dos instrumentos
valoran comportamientos relacionados con condiciones distintas (p.26).

La escala ASDS identificé correctamente al 85% de las personas de la muestra de
baremacidn. Sin embargo, no se aportan datos de sensibilidad, especificidad ni de validez
predictiva.

6. Escala de Gilliam de Sindrome de Asperger (GADS) (Gilliam,
2001)

Al igual que la escala anterior, es una escala de diagnostico que supuestamente
identifica sélo a personas con SA, y que tampoco utiliza ningin grupo sin alteraciones
del desarrollo para su baremacion. Incluye para los analisis a un grupo con SA (N=360),
Autismo (N=47), y Otras condiciones (N=34).

Respecto a la fiabilidad, la consistencia interna para cada una de las dimensiones
de esta escala oscila entre .70 y .87; no se aporta el coeficiente de fiabilidad de la escala
completa. Respecto al coeficiente de fiabilidad test-retest (el tiempo entre la primera y
la segunda administracion fue de dos semanas) se obtuvo una correlacién de .93; p<.01;
con un N=10 profesores. Respecto a los datos de fiabilidad interjueces se obtuvieron
correlaciones de .89; p<.01 con un N=16 (6 profesores y 10 padres).

Respecto a la validez de contenido, los indices de las subescalas oscilaron entre .56 y
.60. Respecto a la validez convergente, los autores indican que tanto los contenidos como
el cociente de la escala GADS correlacionan con los contenidos y el cociente de la escala
previa del mismo autor para Autismo (GARS). Respecto a la validez de constructo, las
correlaciones entre subescalas oscilaron entre .33 y .81.

La escala clasifico correctamente al 83% de los sujetos del grupo SA, pero en el grupo
de control (todas las demds condiciones juntas) dio un 23% de falsos positivos.

7. Test para nifios con Sindrome de Asperger (CAST; Scott y cols.,
2002; Williams, Scout y otros, 2005)

Se trata de un test para padres a aplicar en nifios entre los 4 y los 11 afios con una
puntuacion dicotomica. Inicialmente se desarrolld un estudio piloto con una muestra
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de N=40 sujetos (13 con SA y 37 sin alteraciones del desarrollo) que arrojé diferencias
significativas entre ambos grupos, y permitid establecer un punto de corte preliminar igual
a 15. Con posterioridad, se realizé el estudio principal de baremacion con una muestra de
174 sujetos (se enviaron a los padres un total de 1.150 cuestionarios, de modo que sélo
se recibio respuesta de un 17% del total).

El1 CAST ha sido validado posteriormente en la poblacion general (Williams y cols.,
2005), calculandose su sensibilidad, especificidad y validez predictiva. Se enviaron por
correo 1.925 cuestionarios, de los cuales obtuvieron respuesta de 552 familias. Para los
analisis se utilizaron finalmente las respuestas de 40 cuestionarios. Aunque la especificidad
fue del 97% y la sensibilidad del 100%, los autores sefialaron que la escala tenia algunas
limitaciones importantes a considerar: la muestra era pequefia y podria no ser representativa
de la poblacion general, la escala solo fue validada en nifios de 5 a 11 afios, no hubo ajuste
en el analisis estadistico para los datos «missingy, la valoracion del instrumento no fue
posible realizarla por completo a ciegas del diagnostico previo, y la validez predictiva fue
baja (50%). Por estos motivos, los propios autores consideran que hay que tener cuidado
con la generalizacién de los resultados.

8. Indice de Krug para el trastorno Asperger (KADI) (Krug y Arick,
2003)

Se compone de 32 items que supuestamente también identifican sélo a personas
con SA. Tiene una edad de aplicacion de 6 a 21 afios. Las muestras para la baremacion
estuvieron formadas por 130 nifios y jovenes con SA, 162 con Autismo, y 194 sin
alteraciones del desarrollo.

Respecto a los datos de fiabilidad, la consistencia interna fue de .93; p<.00 (N=130).
En la fiabilidad test-retest (transcurrieron dos semanas entre la primera y la segunda
administracion) se obtuvo una correlacion de .98; p<.001 (N=25). En el célculo de la
fiabilidad interjueces se obtuvo un 90% de acuerdos (con un N=19).

Respecto a los datos de validez, en la validez de contenido los valores fueron de .59
y .44 respectivamente, para las dos subescalas de la prueba.

En la validez diagnostica, el indice de Krug clasifica correctamente al 90% del grupo
con SA, con una sensibilidad de .78 y especificidad de .94. Los 32 items que componen la
escala total discriminaron entre el grupo con SA y el de AAF pero no entre SAy el grupo sin
alteraciones del desarrollo. Sin embargo, cuando sélo se tiene en cuenta las puntuaciones
de la columna A (items del 1 al 11), no se diferencia el grupo con trastorno Autista del
grupo con sindrome de Asperger, es decir, con las puntuaciones en la columna A no se
puede diferenciar el diagnostico del grupo con Asperger respecto al grupo con Autismo.
Por lo tanto, esta escala no establece un diagnostico diferencial entre Autismo y SA.

9. Evaluacion de Adultos con Asperger (AAA, Baron-Cohen,
Wheelwright, Robinson y Woodbury-Smith, 2005)

Este instrumento consta de 50 items que evaluan cuatro grupos de sintomas («Social»,
«Obsesiones», «Comunicacion» e «Imaginacién») y un quinto de «prerrequisitos»
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considerados como cruciales, y referidos al desarrollo cognitivo temprano y del lenguaje, el
deterioro significativo del funcionamiento social, ocupacional, etc., y la posible exclusion
de otros trastornos psicopatologicos. Este cuestionario esta pensado para ser rellenado
por adultos que sospechan que pueden tener SA, y se rellena electronicamente mediante
un documento Microsoft Excel.

El AAA fue aplicado a 42 adultos con SA 0 AAF con una edad cronologica promedio
de 34,1 afios y una ratio por sexos de 9:1. En el trabajo en que se presenta este nuevo
instrumento, los autores mencionan que 34 de los casos (81%) fueron correctamente
clasificados como SA o AAF, pero 8 no recibieron ninguno de estos diagndsticos segun
la prueba. No se aporta ningun dato psicométrico ni sobre la fiabilidad ni sobre la validez
de este cuestionario.
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Anexo VI

ESCALA AUTONOMA

PARA LA DETECCION DEL SINDROME DE
ASPERGER

Y EL AUTISMO DE ALTO NIVEL DE
FUNCIONAMIENTO

(Belinchon, Hernandez, Martos, Sotillo, Marquez y Olea, 2005)

FECHA DE APLICACION:

DATOS DE LA PERSONA SOBRE LA QUE SE INFORMA

NOMBRE:

FECHA DE NACIMIENTO: EDAD:

SEXO:

DATOS DE LA PERSONA QUE INFORMA

NOMBRE:

VINCULACION CON LA PERSONA SOBRE LA QUE SE INFORMA:

INSTRUCCIONES PARA LA APLICACION

Cada uno de los enunciados que va a leer a continuacion describe formas de ser y comportarse que podrian ser
indicativos de Sindrome de Asperger o autismo. Estas personas suelen presentar, de un modo u otro, caracteristicas
como las que aqui se recogen, especialmente a partir de los 6 aiios.

Le rogamos que lea detenidamente cada enunciado, y que estime en qué medida ha observado los siguientes
comportamientos en la persona sobre-la-que va a informar marcando la respuesta apropiada con los criterios

siguientes: -

1) Si el comportamiento descrito en el enunciado no corresponde en absoluto con las caracteristicas de la persona
sobre la que informa, conteste marcando el espacio dedicado a la categoria «Nunca».

2) Si algunas veces ha observado esas caracteristicas, aunque no sca lo habitual, marque en el espacio
correspondiente a «Algunas veces».

3) Si el comportamiento descrito es habitual, conteste «Frecuentementey.

4) Si generalmente se comporta como se describe en el enunciado, hasta el punto de que cualquiera esperaria
que se comporte asi, conteste «Siempre».

5) Puede ocurrir que algunas descripciones se refieran a comportamientos que se producen en situaciones en
las que usted no ha estado presente nunca; por ejemplo: «Come sin ayuda de nadie», es un comportamiento que sélo
ha podido observar si ha tenido la oportunidad de estar presente a la hora de comer. Si se encuentra ante este caso,

conteste «No observado».
AUTISYW S Fundacién ONCE
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Algunas Frecuen- No
ITEMS Nunca veces temente Siempre | observado

1. Tiene dificultades para realizar tareas en
las que es especialmente importante extraer
las ideas principales del contenido y obviar
detalles irrelevantes (p.ej., al contar una
pelicula, al describir a una persona...).

2. Muestra dificultades para entender el
sentido final de expresiones no literales
tales como bromas, frases hechas, peticiones
mediante preguntas, metéforas, etc.

3. Prefiere hacer cosas solo antes que con
otros (p.ej, juega solo o se limita a observar
c6mo juegan otros, prefiere hacer solo los
trabajos escolares o las tareas laborales).

4. Su forma de iniciar y mantener las
interacciones con los demdés resulta extrafia.

5. Manifiesta dificultades para comprender
expresiones faciales sutiles que no sean muy
exageradas.

6. Tiene problemas para interpretar el
sentido adecuado de palabras o expresiones
cuyo significado depende del contexto en
que se usan.

7. Carece de iniciativa y creatividad en las
actividades en que participa.

8. Hace un uso estereotipado o peculiar de
férmulas sociales en la conversacién (p.¢j.,
saluda o se despide de un modo especial
o ritualizado, usa férmulas de cortesia
infrecuentes o impropias...)

9. Le resulta dificil hacer amigos.

10. La conversacién con él/ella resulta
labortosa y poco fluida (p.ej.. sus temas de
conversacion son muy limitados, tarda mucho
en responder o no responde a comentarios
y preguntas que se le hacen, dice cosas que
no guardan relacién con lo que se acaba de
decir...). '

11.0frece la impresién de no compartir
con el grupo de iguales intereses, gustos,
aficiones, etc.

12. Tiene dificultades para cooperar
eficazmente con otros.

13. Su comportamiento resulta ingenuo (no
se da cuenta de que le engafian ni de las burlas,
no sabe mentir ni ocultar informacién, no sabe
disimular u ocultar sus intenciones...)

14. Hace un uso idiosincrésico de las palabras
(p.ej., utiliza palabras poco habituales o con
acepciones poco frecuentes, asigna significados
muy concretos a algunas palabras).
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fTEMS

Nunca

Algunas
veces

Frecuen- No
temente Siempre | observado

15. Los demés tienen dificultades para
interpretar sus expresiones emocionales y sus
muestras de empatia.

16. Tiene dificultades para entender
situaciones ficticias (peliculas, narraciones,
teatro, cuentos, juegos de rol...).

17. Realiza o trata de imponer rutinas o
rituales complejos que dificultan la realizacién
de actividades cotidianas.

18. En los juegos, se adhiere de forma
rigida e inflexible a las reglas (p.ej., no admite
variaciones en el juego, nunca hace trampas y
es intolerante con las de los demés).

PUNTUACION PROMEDIO:

INSTRUCCIONES PARA LA CORRECCION

1. Puntuie las respuestas a cada item observado del siguiente modo:

- «Nunca»: | punto

- «Algunas veces»: 2 puntos
- «Frecuentemente»: 3 puntos
- «Siempre»: 4 puntos

2. Compruebe si se cumplen las dos condiciones siguientes:

- Se han contestado los 18 items

- No hay mas de 2 items con la respuesta «No Observado»

3. Si se cumplen estas dos condiciones, obtenga la puntuacion directa de la prueba sumando los puntos de todas
las respuestas (la puntuacion minima que podra obtener en dicha suma sera 18 y la méxima 72).

4. Sinosecumplen estas dos condiciones, obtenga la puntuacién promedio de la prueba sumando los puntos
de todas las respuestas y dividiendo el resultado por el niimero de items respondidos (la puntuacién minima que podra

obtener sera 1 y la maxima 4).

Se recomienda consultar a un especialista si la puntuacion directa obtenida es de 36 (o se acerca a este valor),
y si la puntuacion promedio es de 2 (o se acerca a este valor) —ver Nota.

Centro de Psicotogfa Apticada:
Universidad Auténoma de Madrid

CPA ,é
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