UN ESTUDIO SOBRE LA APLICACION DE “BUENAS PRACTICAS " EN LA ATENCION
TEMPRANA A NINOS Y NINAS CON TEA EN ANDALUCIA.
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INTRODUCCION

El contenido de la presente comunicacion se inserta en un estudio mucho mas extenso,
denominado “Prestacién de las Terapias basadas en Evidencias del Espectro Autista en Andalucia
en la etapa de 3 a 6 aflos” y que se ha llevado a cabo por iniciativa conjunta de las unidades
administrativas de la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia responsables de la
coordinacion de la Atencion Temprana (AT) y de personal investigador y docente del Departamento
de Psicologia Evolutiva de la Universidad de Sevilla. El interés comdn ha sido conocer qué
intervenciones psicoeducativas ponen las administraciones publicas a disposicién de los nifios y
nifias con trastornos del espectro autista (TEA) y de sus familias en Andalucia. Dicho conocimiento
es de particular relevancia dado que existe una gran diversidad de este tipo de intervenciones y
hay un creciente cuerpo de evidencias que permiten empezar a discriminar qué intervenciones
pueden ser mas adecuadas para favorecer el mejor desarrollo de estos nifios y nifias.

Aunque auln existen pocos estudios que avalen el impacto de la atencion temprana sobre el
desarrollo de los nifios y nifias con TEA (Howlin, Magiati, y Charman, 2009), se mantiene entre la
comunidad investigadora la recomendacién de una deteccién lo mas temprana posible y la
intervencion precoz. En el caso del autismo, sin embargo, aunque se considera un trastorno
probablemente congénito de naturaleza neurobiolégica, la falta de marcadores tempranos
biolégicos o conductuales hacen dificil llevar a cabo el objetivo de un diagnéstico precoz en los
primeros meses de vida (Hernandez et al., 2005). Se ha logrado disminuir la edad de deteccion a
los 15 meses aproximadamente a través del uso de marcadores tempranos o de instrumentos de
deteccion temprana de utilizacion sencilla en controles pediatricos rutinarios (Baron-Cohen, 1992).
Asimismo, los esfuerzos de las diferentes administraciones de nuestro pais estdn con toda
probabilidad reduciendo la edad a la cual los nifios y niflas con TEA obtienen un diagnéstico
definitivo (Grupo de Estudios de Trastornos del Espectro Autista. Instituto de Salud Carlos Ill, 2004;
Rodriguez, Moreno, y Aguilera, 2007). Aln asi, es necesario considerar que la atencion temprana
es algo menos “temprana” que en el caso de otros trastornos del desarrollo o discapacidades.

A esta limitacion se afiade la constatacion generalizada de que se cuenta en este campo con pocos
estudios con disefios adecuados que permitan establecer los procedimientos e intervenciones mas
recomendables y con efectos més claros (véase para una revision reciente, por ejemplo, Gliemes,
Martin, Canal, y Posada, 2009). Dicha escasez de evidencias complica la evaluacion de las
terapias empleadas actualmente y el analisis de las practicas profesionales mas difundidas,
contribuyendo por otra parte a una gran variedad de enfoques, aproximaciones y usos en la
intervencion temprana en autismo.

En cualquier caso, el abordaje principal para los TEA es de naturaleza psicoeducativa, mediante
intervenciones que son empleadas de forma Unica o0 en combinacién con tratamientos
farmacoldgicos (ECRI Institute, 2009a, 2009b). Los tratamientos a base de psicofarmacos no
abordan, por el momento, de forma explicita los sintomas nucleares del autismo, es decir, las
dificultades en la sintomatologia social y comunicativa. Su papel se encuentra reservado a su uso
como estrategias de apoyo para el manejo conductual y la reduccion de sintomatologia clinica
asociada, como conductas descontroladas inmanejables, insomnio, autolesiones, etc.

Recientemente, Glemes, Martin, Canal y Posada (2009) han propuesto clasificar las
intervenciones psicoeducativas de acuerdo con los criterios de modelo tedrico (modelos
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conductuales versus modelos de desarrollo) o segun las areas funcionales (centradas en la
comunicacion o en las interacciones sociales). A la diferenciacion entre programas conductuales y
evolutivos puede afiadirse la distincidbn entre estrategias comprensivas y focalizadas. Los
tratamientos focalizados se basan en el uso de una estrategia o0 un conjunto mas o menos limitado
de técnicas para maodificar conductas especificas (ECRI Institute, 2009b). Es el caso de
intervenciones como el PECS (Bondy y Frost, 1998), que aborda la ensefianza de habilidades
comunicativas concretas mediante el uso del reforzamiento y sistemas alternativos de
comunicacion. En cambio, los programas comprensivos pretenden dar respuesta al conjunto de
sintomas del autismo, desarrollando en sus destinatarios habilidades sociales y comunicativas y
reduciendo los problemas conductuales y los patrones restrictivos de intereses y comportamientos
(ECRI Institute, 2009a). Suelen enfatizar la necesidad de una intervencion temprana, intensiva y
prolongada, y frecuentemente incluyen un curriculum especifico de objetivos y contenidos a
aprender por parte del nifio o la nifia con TEA. De este modo, mas que una diferenciacién entre
modelos conductuales y evolutivos, debia establecerse un continuo en funcién de la incorporacién
al tratamiento de los principios clasicos del condicionamiento.

En este contexto los objetivos que nos planteamos son por un lado conocer la cobertura y
estructura organizativa con que se proveen las terapias para nifios y nifias de tres a seis afios que
presentan TEA y, por otro analizar el grado de implantacion y la variabilidad de los programas de
intervencion psicoeducativa usados en este @mbito.

METODO

La investigacion se articul6é como un estudio descriptivo de las actividades, preferencias y
caracteristicas de los centros que realizan intervenciones psicoeducativas en los nifios y nifias con
TEA, con financiaciéon publica, en Andalucia. La obtencién de los datos se llevo a cabo a través de
cuestionarios y mediante entrevistas telefénicas a personas implicadas en la provision de las
intervenciones en cada centro, ademas de a los responsables institucionales de la atencion
temprana.

Participantes

El grueso del estudio de campo realizado en esta investigacion se ha centrado en los Centros de
Atencién Infantili Temprana (CAIT) dependientes de la Consejeria de Salud y los centros
educativos, adscritos a las Consejeria de Educacién. Aunque ambos cuentan con estructuras,
profesionales y modos de funcionamiento diferenciados, se ha considerado que ambos suponen el
eje de la intervencion temprana. En el caso de los centros educativos, ha participado las unidades
consideradas equivalentes en cierto modo a los CAIT en la escuela. En concreto, se incluyen aulas
especificas de educacién especial en centros ordinarios, aulas de educacion especial y aulas de
apoyo a la integracion, ademas de centros de educacion especial. No se esta analizando, por tanto,
los centros educativos en su conjunto, sino el funcionamiento de estas unidades en concreto.

Cabe sefialar, que no se ha practicado un muestreo, sino que el trabajo se ha realizado sobre la
poblacion objeto de estudio. Asi, se ha contactado con el 82 % (N = 85) de los CAIT y al 92 % (N =
615) de los centros educativos. Los porcentajes restantes se han debido a diferentes causas, como
negativas a participar en el estudio, imposibilidad de contactar con el centro, bajas por enfermedad
o traslado del entrevistado, etc.

INSTRUMENTOS

Se elaboraron tres cuestionarios destinados a conocer las caracteristicas y las actividades de los
centros y que fueron validados mediante juicio de expertos nacionales, consistencia interna previo
pilotaje y adecuacion a indicadores actuales imperantes en la literatura cientifica. A saber:
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Entrevista sobre estructura, servicios, profesionales y funcionamiento de los centros de atencién
temprana con el objetivo de conocer el funcionamiento especifico de cada centro o unidad y
centrado en aspectos tales como: titularidad y financiacién del centro, formacion de profesionales,
tipos e intensidad de los servicios, formacion y coordinacion de profesionales, y caracteristicas de
los nifios atendidos en el centro.

Escala sobre tratamientos psicoeducativos y Cuestionario sobre conocimiento de programas
psicoeducativos focales y comprensivos que pretenden recoger una medida de autoinforme sobre
la aplicacién en la atencién temprana de las buenas practicas e intervenciones basadas en
evidencia. Asi, la Escala de Tratamientos pide al profesional que indique para cada item hasta qué
punto el aspecto de la intervencion que se menciona describe la practica que se lleva a cabo en su
unidad o centro. Cada item se puntla de 1 (no refleja en absoluto nuestra forma de trabajar) a 4
(refleja de forma clara el trabajo que realizamos). La escala final incluye un total de 18 items, de los
cuales cuatro son de relleno y describen practicas escasamente recomendadas en ninguna
intervencion psicoeducativa, sea con niflos con TEA o con cualquier otro tipo de diagnadstico.

El Cuestionario de Programas tiene como objeto valorar el conocimiento del profesional de
diferentes intervenciones focalizadas y comprensivas que se pueden encontrar en la literatura
sobre atencién temprana en autismo, con independencia de su grado de evidencia. Para cada una
de las intervenciones incluidas, se solicitaba un juicio sobre el grado de conocimiento, el grado de
aplicacion efectiva en el centro y el grado de recomendacion. En relacion con el grado de
conocimiento, el profesional debia puntuar cada item de 1 (no lo conozco ni he oido hablar de él)
hasta 4 (conozco el programa y soy capaz de aplicarlo), con puntuaciones intermedias de 2
(conozco el programa, no sabria bien en qué consiste) y de 3 (conozco el programa y sus principios
generales, aunque no puedo considerarme un experto/a). Del mismo modo, salvo en los casos en
gue se habia respondido 1 en el grado de conocimiento, se pedia un juicio sobre el grado de
aplicacion en el centro de cada intervencién, de acuerdo con una escala de 1 (no aplico el
programa ni ninguno de sus principios), 2 (aunque considero que no aplico el programa, tomo
algunos de sus principios), 3 (aplico muchos de sus principios, aunque con importantes
modificaciones) o 4 (aplico el programa los més fielmente posible a su disefio original). Por otro
lado, con independencia del grado de uso y salvo desconocimiento total del programa (puntuacion
de 1), se pedia una valoracion de la utilidad del mismo, con puntuacién de 1 para creo que es un
programa contraproducente, 2 para creo que es un programa que puede producir algunos
beneficios, pero son pocos en comparacion con otros programas interesantes, 3 para creo que es
globalmente un buen programa, aunque le encuentro algunos inconvenientes o0 necesitaria mas
informacion sobre algunos aspectos, y 4 para es un programa con el que, en términos generales,
me identifico y me parece positivo.

Procedimiento

En los CAIT se entrevisté al coordinador o al profesional de mayor experiencia, en caso de que los
primeros no estuvieran implicados directamente en la prestacion de las terapias psicoeducativas.
En los centros educativos ordinarios se entrevistaba a los profesores o profesoras de pedagogia
terapéutica (PT), cualquiera que fuera la modalidad de escolarizacién del alumnado con TEA de 3 a
6 afos en dicho centro (Aula de Educacion Especial a tiempo completo, o Aula de Educacion
Especial a tiempo variable). En los centros especificos (CEE) se siguié el mismo esquema de
actuacion que en los CAIT, con entrevistas iniciales sobre el centro a los directores, y a los
profesores implicados en la atencion al alumnado con TEA de 3 a 6 afios en caso de que aquéllos
no tuvieran contacto con estos nifios.

RESULTADOS
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En el siguiente apartado se recogen algunos datos de interés del estudio y que se centran, en
primer lugar, en las caracteristicas del servicio de Atencion Temprana y en qué dimensiones se
concreta su atencion y en segundo término en aspectos relacionados con lo que hemos
denominado “buenas préacticas”.

Como principales proveedores de AT se analiz6 qué tipo de servicios e intervenciones estarian
prestando las escuelas y los CAIT. En linea con lo que cabia esperar, todos ellos proporcionan
intervencion psicoeducativa y una alta proporcién intervenciones de caracter logopédico (90% en
las escuelas y 85% en los CAIT). Al mismo tiempo, son centros a los que les resulta totalmente
ajena la intervencion farmacoldégica.

Otro tipo de prestaciones ocupan lugares intermedios o presentan un perfil desigual en CAIT y
centros educativos. Asi, por ejemplo, un tercio aproximadamente de los centros afirman realizar
diagnésticos (31% en el caso de las escuelas y un 37% en el caso de los CAIT). Ciertamente,
algunos de estos Ultimos cuentan con una tradicion larga de prestacién de este tipo de servicio. En
el caso de los centros educativos es mas llamativa la cifra. El personal de los equipos de
orientacion educativa, responsable de las evaluaciones psicoeducativas en los centros escolares,
efectda habitualmente procesos de evaluacion ligados a la toma de decisiones sobre la modalidad
de escolarizaciéon del alumnado y la adecuacién de las estrategias educativas empleadas en el
aula.

La intervencion en psicomotricidad, que en el caso de los TEA hemos igualado a la fisioterapia, y la
atencion a familias son dos tipos de intervencién que estdn presentes en los CAIT en una
proporcion superior a los centros educativos. En el caso de la primera, casi tres cuartas partes
(72% de los centros) proporcionan este tipo de intervencion en todos los casos, lo que sucede sélo
en algo menos de la mitad de las escuelas (45%), que ademas no lo proporcionan nunca en el 51%
de los nifios. Es necesario matizar esta figura en el sentido de que el area de desarrollo psicomotor
si se trabaja de forma habitual en el marco del curriculum de educacién infantil, como se vera mas
adelante. Lo que parecen estar indicando los centros es que no hay en la mayor parte de los casos
un servicio especifico que se ocupe de ello. El 92% de los CAIT cuentan entre sus servicios con un
programa de trabajo con la familia. Este dato es coherente con la concepcién de la atencién
temprana que les gobierna y la filosofia de implicacion de las familias que corresponde con la vision
mas actual de este &mbito de actuacion.

En lo que respecta a las areas de intervencion, se produce un perfil cercano a lo esperable. La
practica totalidad de CAIT y escuelas sefialan que sus intervenciones incluyen objetivos y
actividades estimuladoras de las habilidades cognitivas, linglisticas y comunicativas, sociales,
psicomotoras y de la vida diaria. EI 85% de escuelas y los CAIT sefialan que realizan un trabajo en
psicomotricidad siempre. Como hemos apuntado, esto contrasta con el hecho de que las escuelas
no cuentan con este servicio propiamente dicho en la mitad de los centros. Ahora bien, como
hemos indicado, el trabajo psicomotor es algo habitual en estas edades para todos los nifios, con y
sin trastornos del desarrollo, y eso probablemente esté explicando la respuesta. Por otro lado, el
ambito en el que se producen més diferencias en el tipo de actividad es, l6gicamente, en el de las
habilidades curriculares. El 94% de los centros educativos las trabajan siempre con estos nifios, lo
gue sucede en el 40% de los CAIT. En cualquier caso, si consideramos la naturaleza del trastorno
de los TEA, el tiempo de intervencién disponible en los CAIT y las caracteristicas de la prestacion,
resulta cuando menos llamativa la inclusion de dichas habilidades en los programas de trabajo de
estos centros. Seria necesario profundizar en los contenidos concretos que se estan incorporando.
En las escuelas, es muy probable que en el nivel de educacién infantil se esté denominando
“curriculares” a habilidades cognitivas, linguisticas y sociales, que de hecho aparecen en el
curriculo de esa etapa. No queda claro si esto mismo es lo que sucede en los CAIT.
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El Cuestionario de Tratamientos se organizaba en tres factores: Buenas Practicas, Implicacion
Familiar y Terapias Alternativas. La puntuacién en cada uno de ellos indicaba el grado de
adecuacion a las practicas recomendadas: el uso de principios conductuales y de estructuracion
ambiental en el primero, la colaboracién y el trabajo con la familia en el segundo y la evitacion de
terapias controvertidas y sin validar en el tercero. Los items a los que correspondian cada uno de
estos factores guardaban relacion con los resultados de la revision sistemética. Asi, los items de
Buenas Practicas hacian referencia a actuaciones ajustadas a una metodologia conductual y a
procedimientos habitualmente incluidos en el programa TEACCH, especialmente la estructuracion
ambiental y temporal. El trabajo con familias también ha resultado ser un indicador de calidad en la
intervencion a partir de la literatura y se concretaba en la existencia de programas de apoyo a la
familia y su formacidén en las actividades y terapias empleadas en las unidades. Finalmente, el
tercer factor incorporé a actuaciones como la musicoterapia, la terapia con animales o la
psicomotricidad, todas ellas con pocas evidencias de efectividad para la intervencién sobre los
aspectos nucleares del autismo.

Tanto los CAIT como los centros educativos alcanzaron puntuaciones elevadas en el primero de
los factores (85% y 87% del total posible). En el segundo se observaba una diferencia neta entre
uno y otro, resultado de diferencias claras en las puntuaciones medias en los items del factor, con
una puntuacion del 70% en CAIT como media y del 54% como media en las escuelas. En la
evitacion de Terapias Alternativas los CAIT alcanzan un 76% y los colegios un 67%.

Las puntuaciones en Buenas Practicas son elevadas en ambos casos. Resulta llamativo, en primer
lugar, que los centros que puntlan alto en practicas vinculadas a enfoques conductuales lo hagan
también en estrategias de estructuracion ambiental, aunque un tipo y otro de recomendaciones no
se correspondan siempre con el mismo marco tedrico. Este hecho es el resultado de una
aproximacion en general ecléctica de los centros a la intervencion. Como se verd mas abajo, la
aplicacion de programas concretos, contrastados o0 no, es en general baja. M&s bien parece que los
centros toman de dichos programas aspectos o dimensiones especificas de trabajo, sin llegar a
identificarse plenamente con una metodologia u otra.

En lo que respecta al trabajo con las familias, un elemento determinante de la intervencion exitosa,
resulta destacable la diferenciacion clara entre escuela y CAIT. Mientras que los segundos parecen
tener una orientacion mas volcada, en términos generales, a contar con la familia. Las escuelas, sin
embargo, aunque recogen principios generales de colaboracion con ella, no estan organizadas ni
orientadas de modo especifico para implicarla claramente en el trabajo con los nifios.

Finalmente, en lo que se refiere a las Terapias Alternativas, este factor incluye el uso de terapias
psicomotoras, musicoterapia y terapia con animales. Aunque ciertamente cerca del 90% de los
centros educativos y CAIT sefialan que no aplican la terapia con animales ni sus principios, este no
es el caso en las demas intervenciones de este bloque. Asi, en los centros educativos el 80%
afirma que su intervencién recoge de forma importante elementos de la musicoterapia, cifra
cercana al 60% en los CAIT. Aunque los CAIT son poco partidarios en general de la importancia de
la psicomotricidad en la intervencién, en el caso de las escuelas es aproximadamente la mitad la
proporcion de centros que la consideran central. No parece, por tanto, que exista en este sentido
una valoracion de este tipo de intervenciones consistente con la evidencia disponible sobre ellas.

En lo que respecta al seguimiento de programas especificos, destaca el de algunos programas
sobre los que en los CAIT y en los centros educativos se afirma que se intentan aplicar sus
principios o el programa en su integridad. Es el caso de los SAAC (71% de los CAIT y 57% de los
centros educativos), del programa TEACCH vy el trabajo en grupo de habilidades sociales (en torno
al 50% de los centros), el Apoyo Conductual Positivo (61% de los CAIT y 41% de las escuelas). La
musicoterapia es aplicada como tal programa en el 31% de los CAIT y el 41% de los centros
escolares, aunque hay que sefalar que un 32% y un 18% respectivamente afirman que no la usan
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nunca. Otros programas con proporciones similares de centros que los usan y centros que no lo
hacen son el entrenamiento en Teoria de la Mente, PECs, la Integracidon Auditiva, y la Integracion
Sensorial, con tasas de empleo superiores al 20% en todos los casos.

Las tasas de aplicacion que indican estos porcentajes se complementan con la informacién
existente sobre los conocimientos que sobre los programas tienen los profesionales. Algunos
programas son totalmente desconocidos. Es el caso de la Ensefianza Incidental, el programa de
Rutgers, el LEAP, el DRI, las Historias Sociales, la terapia de Doman Delacato, el Pivotal Response
Training.

Es particularmente interesante la situacibn de los programas conductuales tradicionales.
Practicamente ausente de los centros escolares, un 22% de los CAIT afirman utilizar los principios
del programa UCLA/Lovaas y un 30% los de ABA. El 51% de los CAIT y el 77% de los centros
educativos responden sefialando que no conocen el primero y el 66% y el 45% respectivamente el
segundo.

DISCUSION Y CONCLUSIONES

En conjunto, aunque los centros tienden a responder de forma genéricamente positiva a la
aplicacion de principios propios de las buenas practicas, no parece claro que su aplicacion tenga la
intensidad y especificidad necesarias. Son indicativos de este hecho el bajo conocimiento de
programas clave en este dmbito, como los conductuales, las bajas puntuaciones en algunos de los
item mas especificos del cuestionario de buenas préacticas, como los relativos al uso de ayudas
visuales en las instalaciones de los centros, y las elevadas puntuaciones de algunas terapias que
son simples practicas educativas, como el uso educativo de la musica o actividades de promocion
del desarrollo motor. Parece claro que se requiere un esfuerzo para ampliar la base especifica de
conocimientos que los centros tienen sobre la efectividad de las terapias con TEA disponibles.
Programas formativos o la mera difusion de revisiones sisteméticas pueden resultar de utilidad en
un primer momento para ello. En el caso de la implementacién efectiva de algunos componentes,
sin embargo, seran necesario actuaciones mas centradas en la aplicaciéon real de las diferentes
estrategias propuestas.

El procedimiento de auto informe empleado aqui, I6gicamente, tiene limitaciones importantes. Por
una parte, las puntuaciones relativamente elevadas que se observan pueden ser fruto de cierta
deseabilidad social y no reflejar la practica real. Por otro, ain cuando se indica que se conoce un
programa especifico o se aplica, no se cuenta con la certeza de que efectivamente sea ese el
programa empleado de acuerdo con la definicién y prescripciones de sus autores. Estos resultados,
por tanto, deben considerarse como el mejor escenario posible actual. Alun asi, es evidente que
gueda espacio aun para la mejora en la implantacién de las précticas basadas en la buena
evidencia.
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