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INTRODUCCION

Gonzalo entra de la mano de Juan y Susana, entcéehdo ruiditos y
agitando un cordon azul, mira de reojo y se poriespeccionar todo lo que hay a
su alrededor. Sus padres sonrien, pero se puedeventcierto cansancio en sus
0jos, es la tercera vez que pasan por una situasignlar. Buscan que les den el
diagnéstico de su hijo; pero no buscan sélo esagenitan saber qué hacer para
que no se enfade tanto, no haga esas cosas tars raraobretodo, poder
comunicarse con él y que no esté tan aislado.

La primera vez que acudieron al pediatra, les caieque podria ser un
retraso, que estuviesen atentos y que volviesameaio. Gonzalo ya tenia dos
afilos en ese momento, y el tiempo corria en su a&or8us padres no se
conformaron con esta respuesta y empezo la peegdn de un lugar a otro. La
primera visita fue al neurdlogo, alli comienzan lasuebas: audiometrias,
electroencefalogramas, resonancias magnéticas, destu genéticos, estudios
metabdlicos... toda una bateria de situacioneslmings, puesto que Gonzalo no
aguantaba que los sefiores de la bata blanca leegasila mano encima. Después
de estar esperando esos resultados, esperando $puesta a todos sus
interrogantes ¢ por quée?, ¢como?, ¢cuando?,;a pdetiahora qué?, reciben la
“normalidad biolégica”, lo que les produce mas irigtud de la que tenian en un
principio. ¢ Entonces qué es lo que sucede? La m@sgno ha terminado, tendran
qgue recurrir a mas médicos o a psicologos, para sieellos responden a sus
interrogantes. Los médicos le evaluaron — en ar&s mas bien le
"Iinspeccionaron”- en busca de su trastorno. Pardoeutilizaron todo tipo de
pruebas, a las cuales Gonzalo no prestaba ningueac#n, al igual que a los
profesionales que las realizaban. Se oian llanwsdidgusto, de no comprender, de
querer estar con su madre y de no poder estar hdci@ada con lo que bajar su
estado de nerviosismo. Estas circunstancias poaiks padres en una situacion
de maxima ansiedad, de querer intervenir y queseibara todo.

Cuando terminaron de pasar las pruebas, llego lpees. Esperar a que
llegasen los informes del psicélogo y poder leecomprender qué es lo que
sucedia. Pasaron semanas y no tuvieron noticia®y gkfinal llegé el momento,
abrieron el sobre y leyeron un informe repleto ddapras incomprensibles, de
frases opacas, encontrando todo un listado de le sw hijo no hacia. Era un
registro de ‘no sabe, no hace, no quiere, no calaboo, no, no...” El alma se les
va cayendo a los pies a medida que van leyendol kea el diagndstico:
“RETRASO DEL DESARROLLO CON RASGOS AUTISTICOS, deben
consultar con un especiali§tase quedan con mas dudas que al principio ¢qué
significa este diagndstico?, ¢ por qué dicen queetigl retraso?, ¢y €sos rasgos?,
y sobre todo, ¢quién es ese especialista al quendelcudir? Se crea una
situacion de mucha confusion, y a su demanda dmt@giones se les responde
con que si, que realmente deben recibir orientaesgpara la educacion de su hijo
¢pero quién se las da?, ¢donde acuden?, ¢ qué ltaeenio Gonzalo se despierte
a la mafiana siguiente y vuelva a enfadarse al sddircasa si no van por la
derecha?, ¢qué sacan en claro?, ¢ qué respuestsstala sus necesidades?, ¢en
qué situacion se les deja a los padres?
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Todas estas preguntas son las que se nos vierercabéza al escuchar las
historias de las familias que en algin momentorgean por nuestras vidas. Esto, que
en principio puede parecer exagerado, es un ejedglas —en ocasiones frecuentes—
inadecuadas practicas que se llevan a cabo, @acfie no responden a las necesidades
de las familias. Los datos presentados por Howhopre (1997) en su estudio sobre la
evaluacion en autismo indican la cotidianeidad stasepracticas. De las mas de 1.200
familias que contestaron a la encuesta realizaddagocitadas autoras, sélo el 35%
estaban satisfechas con el proceso de evaluacioel gpe ellos y sus hijos habian
pasado. Por tanto, a la vista de estos datos, denpas darnos por satisfechos con las
actuales practicas en evaluacion y diagnosticeedsopas con espectro de autismo, sino
gue debemos seguir esforzandonos por ayudar veesadete a las familias a cubrir
todas sus necesidades.

En este documento llamaremos a esas practicas praleticas. Al hablar de
malas practicasnos referimos a aquellas situaciones que hacda dgaluacién un
proceso que, en vez de dar algo de luz a la osmidde viven las familias, trae mas
sombras, y hace que no se consigamhjstivos principales de la evaluacidmayudar a
los padres a entender a su hijo y saber qué le pasajué hace lo que hace, recibir
pautas para manejar esas conductas y promover salrrddo, asi como recibir
orientaciones que les ayuden a encontrar los apw@ssarios para ayudarle a mejorar.
No podemos olvidar que la evaluacién es el primasopdentro del proceso de
intervencion (Tamarit, 1985). Ambos estan indistdoiente unidos, por lo que si se
producen algunas malas practicas en el primerajadtases (0 retrasamos) el proceso
desde su primera etapa.

Para que el lector pueda entender con mas claadgdé nos referimos, a
continuacion, en la Tabla 1 presentamos varios@psn

MALAS PRACTICAS BUENAS PRACTICAS
Tener un trato distante. vsS. Tener un trato cerealadamilia.
No informar del proceso de evaluacionvs. Informar en todo momento de los pasos
gue se va a llevar a cabo. a dar durante la evaluacion.
Realizar una entrevista cerrada en la vs. Permitir y responder a las preguntas gue
gue no hay lugar para hablar de las plantea la familia.

preocupaciones de las familias.

No utilizar pruebas baremadas, hacer vs. Utilizar pruebas consensuadas

unicamente uso del "ojo clinico’. internacionalmente ademas del juicio
experto.

Plazos ambiguos para la recepcion delvs. Plazos concretos, establecidos

informe. previamente.

Informe breve, opaco y basado en los vs. Informe de calidad: comprensible,

puntos débiles de la persona amplio, en el que se evaluan todas sus
capacidades.

Dar un diagndstico impreciso, sin vs. Aportar un diagnéstico claro —o

utilizar categorias de los criterios informar sobre las dudas o el

clinicos establecidos. desconocimiento del mismo- basado &n

los criterios clinicos.

No ofrecer orientaciones sobre los pases. Explicar los apoyos que necesita la
a dar en el futuro inmediato. persona y los caminos que tienen que
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buscar.
Orientaciones generales. vs. Orientaciones indalidadas.
Evaluacion aislada del proceso generals. Evaluacion como proceso unido a la
de la persona. intervencion en un marco integral.

Tabla 1 : Ejemplos de malas y buenas practicas

Muchas de éstas que catalogamos aqui como malaticasase podrian
encuadrar dentro de umodelo tradicional, que tendria commbjetivo principal la
busqueda del origen etiolégico del trastorno, dgidéuncion organica que subyace a la
conducta observable. Dado este objetivo, los piarfetes esparioles del ambito de la
medicina - neurdlogos, psiquiatras infantiles y ropediatras —, segun explican
(Belinchon y cols., 2001), utilizan pruebas bionoéts, de neuroimagen y/o estudios
genéticos, dejando generalmente al margen la adosérvconductual y el estudio de las
funciones psicolégicas, derivando la inmensa maydé la informacion usada en la
toma de decisiones de los datos recogidos entlarigiglinica.

El énfasis puesto en la etiologia del trastorné estconsonancia con la escasa
preocupacion mostrada por la explicacion de losgmos psicolégicos que median
entre el cerebro y la conducta, asi como la nization de criterios de clasificacion
internacional basados en conductas observablegg/@e consideran poco precisos y
no se refieren a la etiologia. Ademas, estas pe&ctcontrastan con los modelos
consensuados internacionalmente de buenas praaticagvaluacion en autismo
(Filipeck et al, 1999), al no usar clasificaciones internacionalesdiagnostico, no
evaluar capacidades psicolégicas de manera objgtived usar métodos como la
observacion. A esto debemos afiadir algo mas, agumar los propios profesionales
meédicos que formaron parte del sefialado "Estudioedersos y necesidades de las
personas con trastorno del espectro de autisma €nrhunidad de Madrid” (Belinchén
y cols., 2001): no estan formados para dar pistas tamilias, lo cual deriva —salvo en
contadas ocasiones- en la ausencia de orientaadiasgamilias o en frases tales como
“debe recibir orientaciones’.

Con estas criticas no queremos menospreciar ldainmmasde labor que los
neurologos, psiquiatras infantiles, etc... puedealizar. Algo muy similar puede
achacarse en ocasiones a profesionales del améitia ghsicologia. Simplemente
gueremos destacar la necesidad de crear equipaslirados entre médicos y
psicologos en la evaluacion de trastornos del éspete autismo, donde cada
profesional realice una parte del proceso, la ppae la cual esta especialmente
formado. Esta necesidad de equipos multidiscigareclamada también por los
padres (Belinchén y cols., 2001), reduciria sin adwel largo recorrido hasta el
diagndstico definitivo, que tanta insatisfaccidrprpblemas produce en las familias,
aumentando por tanto la posibilidad de una aterteidprana y especializada.

Los psicélogos reciben formacion sobre desarrotignitivo, sobre autismo,
sobre educacion, sobre procesos psicologicosmaiabdn por lo tanto complementaria
a la que reciben los médicos. En Espafia, ademde@gente que los psicologos
especializados en autismo se hayan formado en osemr servicios especificos,
conociendo de manera directa la manifestacion adodudel trastorno, asi como la
realidad de un gran numero de personas con autisreos familias, los recursos
especificos que éstas personas necesitan, los esogetécnicas de intervencion



Modelo IRIDIA

existentes, etc... Los psicologos, y sobretodceldmgi con formacion especifica en
autismo, son imprescindibles dentro del procesoedaluacion y diagndstico de
personas con trastornos del espectro de autismou&lono quiere decir —insistimos de
nuevo — que la labor de los médicos no sea impertahcontrario, es fundamental, en
la deteccion de alteraciones neuroldgicas que puessteer una implicacion importante
para la intervencion y lo referido a la medicacipero, todas ellas deben enmarcarse
dentro de un modelo psicoldgico y evolutivo origlatal desarrollo de la persona y a la
mejora de su calidad de vida y la de sus familiares

Volviendo a las malas préacticas, pensamos que asguircunstancias que las
propician y que hacen que el proceso de evaluammmuchas ocasiones no sea el
adecuado, pueden ser varias y de muy distinta alafa. Dado que seria demasiado
extenso enumerarlas una por una, vamos a centrama$s de los aspectos que
consideramos centrales:

- Desconocimiento del autismo y dificultad de det@adel trastorno.
- Escasa atencién a la opinién y necesidades quenties familias respecto a
las evaluaciones.

Como sefala Mendizabal (2001) uno de los facteatsaes que influyen en la
dificultad de deteccién de las personas con tragtodel espectro de autismo es el
desconocimientoque existe en la actualidad sobre estos trastoElosutismo es un
trastorno con una base organica aun por determginaiginado por numerosas causas
biologicas, en el que se altera conjuntamente alardallo de varios procesos
psicologicos. Esta alteracion se manifiesta en &rmmuy heterogéneas. La ausencia
actual de marcadores biologicos claros en autism®pbliga a definir conductualmente
un trastorno muy heterogéneo, lo que dificulta olo € diagnostico, sino también la
verdadera comprension del trastorno y de los pomcesicoldgicos alterados de base.
Ejemplos de estas dificultades podemos encontrariosl sindrome de Asperger o el
sindrome de Rett, cuyas definiciones se encuemmamn momento de cambio. El
sindrome de Asperger fue incluido como entidadrdiatica separada del autismo en el
DSM — IV (1994). Desde ese afio se han publicadcenosns estudios que desafian los
criterios diagnosticos establecidos (Howlin, 20Q@&onoff et al., 2000). Igualmente,
hechos que no ofrecian discusion en lo referdndgagnostico del sindrome de Rett,
como era su existencia Unicamente en nifias, emmpéesar cuestionados (Kerr, 2002).
Si a estas dificultades en la comprension deldrast afiadimos la precariedad del
sistema de formacién especializado de profesiondde®scasa y poco actualizada
formacion universitaria sobre los trastornos gdira@os del desarrollo y la difusion
de una informacibn no siempre actualizada y realiggtodremos explicar el
desconocimiento actual sobre el autismo.

Junto al desconocimiento del trastorno, el cu&kllen demasiadas ocasiones a
desestimar las generalmente acertadas primerasaalae los padres (Howlin y Moore,
1997), se unen las siguienddificultades de cara a laeteccion precozlos colectivos
profesionales involucrados en la prevencién puedenestar cualificados en la
deteccion de trastornos del espectro de autismmg/derivan a los nifios en los que
observan alarmas en su desarrollo a especiallat&sadecuacion para la deteccion de
autismo de algunos de los instrumentos utilizadms lps pediatras; el que sea un
trastorno que “confunda a primera vista” a los pagior acompanarse de un desarrollo
motor adecuado y una apariencia de total normalifsdo lleva a confusiones
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comprensibles en las familias, no asi en los pimfetes); la escasez de instrumentos
especificos para el diagnostico de autismo en edéelmpranas (por ejemplo, la

entrevista ADI-R recomendada en los parametrosnaténales no es fiable en edades
mentales inferiores a los 18 meses, Volkmar y L&898) o las diferentes formas de

aparicion del trastorno, que pueden llevar a comfies (Mendizéabal, 2001).

Estas dificultades en la deteccion temprana cdatrason los datos aportados
por diversos trabajos. Al analizar los estudiososgtectivos hechos hasta el momento,
Rogers y DiLalla (1990) encuentran que, de medid8% de las familias notaron algun
sintoma antes del afo, siendo este porcentaje 63l éh uno de los ocho estudios
revisados. En el trabajo de Howlin y Moore (19979 ¥% de los padres de su estudio
se preocuparon antes de los 3 afos, practicanueis antes de los 5 afios, la media se
sitla alrededor del afio y medio. Si las sospechdesdpadres se ven ratificadas en la
mayoria de los casos, ¢,como podemos explicar qeoathmedia en la que se recibe un
diagnostico definitivo no sea inferior a los 6 agoaspaises como Reino Unido (Howlin
y Moore, 1997)? La conclusion a la que llegamodaemisma a la que llegan las
autoras: porque las sospechas de los familiaredesestimadas - probablemente por la
falta de formacion de algunos profesionales. Déndveen la primera consulta que se
realiza, que de media se hace a los 2 afios y SngEeeralmente a médicos generales
0 pediatras, soOlo el 7.8% recibe un diagnostietindivo, del resto, el 50% de los
casos son derivados y, alarmantemente, al 25%sdtamtailias se les dice que no se
preocupen, al 4.2% se les comunica que no haeehatter nada, y al 6.5% que vuelvan
si no hay cambios en un tiempo.

Estos datos confirman la ausencia de formaciénesiwastornos del espectro de
autismo existentes y explican (que no justificdiago peregrinar de las familias hasta
recibir un diagnéstico claro sobre el caso de $o. IiEn el estudio realizado en la
Comunidad de Madrid (Belinchén y cols., 2001) seuentran datos en esta direccion.
El 91% de los casos estudiados recibieron al menalagndstico antes del definitivo,
dos en el 37% de los casos. La demora en recidiaghostico definitivo fue de un afio
en el 75% de los casos y de 2 en el 54% de loschsgando a 6 afios de demora en
algun caso.

Por lo tanto, nos encontramos que no se estannaactiagnosticos tempranos
por no tomar en serio las primeras sospechas dealdr®s. Esta situacién es alin mas
injustificable, desde el momento que trabajos cdo® de Gilberg et al. (1990)
demuestran que se puede diagnosticar autismo aruwena fiabilidad en el tiempo
antes de los tres afnos, en concreto, el 75% dZ8lokicos de su muestra que recibieron
un diagndstico de autismo entre los 8 y los 35 mj@mantenian ese diagndéstico. Como
también sefala Lord (1995), es a los tres afiosdoudos nifios cumplen todos los
criterios formales de autismo, pero se pueden hdiagndésticos fiables de autismo con
anterioridad, de hecho, el ADI-R es fiable a patérlos 18 meses de edad mental, por
lo que si no hay retraso en el desarrollo o esfregaefio, se pueden hacer diagndsticos
fiables de autismo bastante antes de los tres afios.

En segundo lugar, deberiamos darnos cuenta deauseevitar malas practicas,
también es importante tener en cuentaopdniéon y necesidades de las familias
respecto a las evaluacionegonocer su grado de satisfaccion con el procgssemos
gue sin tener en cuenta sus opiniones y necesigeadiesnos ofrecer servicios que no
respondan a lo que las familias valoran y necesitaasos momentos. En ninguin caso
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debemos olvidar que nosotros estamos al servicladémilias, que somos nosotros
quienes tenemos que hacer todos los esfuerzosanesepor acomodarnos a su
situacién, no tratar de encajar las necesidaddasdfamilias en nuestro servicio y en
nuestro conocimiento. La satisfaccion de las fawitton el proceso de evaluacion no
sé6lo esta influido por la brevedad y adecuaciotadeyuda recibida; trabajos como el
de Brogan y Knussen (2003) dejan constancia depeitancia que para las familias
tiene el trato que reciban, el sentirse escuchados)prendidos, que tengan la
oportunidad de hacer preguntas y que se tengaruameacsus preocupaciones. Esta
informacion no se puede obviar puesto que es @ava disefiar servicios de calidad
centrados en familias, que den respuesta verdadatara sus necesidades.

En conclusién, creemos que es facil comprenderigem de algunas de las
malas practicas que las familias siguen sufriendaredacion a la evaluaciéon y el
diagndstico de trastornos del espectro de autig@m en ningdn caso creemos que
éstas sean justificables. El que algo sea difecihadcer, jamas sera excusa para hacerlo
medio bien o incluso mal. El conocimiento avanzeog €l nosotros. Debemos hacer
una clara apuesta por la mejora continua, la pmfaeidad y el trato humano, para,
poco a poco, intentar ir mejorando y desarroliEawisios de mas calidad, humana y
técnica, que permitan ir haciendo de la evaluagidproceso positivo para las familias,
que les descargue de angustias, y les oriente bBati@amiento educativo y/o médico
mas adecuado para cada uno.

De aqui en adelante, pretendemos compartir coectsrl la visibn que nuestro
Equipo tiene de la evaluacion y el diagndstico elesgnas con trastorno del espectro de
autismo. Para ello, expondremos las bases sobipase asienta nuestro modelo de
trabajo para pasar a describir detalladamente ¢éalzamos el proceso de evaluacion
y diagndstico en el Equipo IRIDIA en un intentoafeecer un ejemplo claro y sencillo
de como organizar la practica de la evaluacion diajnostico "a partir de y para’
cubrir las necesidades de las personas con autysmas familias. ElI proceso de
evaluacion esta minuciosamente detallado, consglalde acercar el mismo a aquellos
estudiantes interesados o0 que se estén inicianda ewvaluaciéon de personas con
trastornos del espectro de autismo.

¢ PARA QUE SE REALIZAN LAS EVALUACIONES?

En nuestra opinion, aelbjetivo final de una evaluaciédebe ser ayudar a los
padres a comprender a su hijo, saber qué le estélisndo y las necesidades que tiene
en el momento de la evaluacion, darles pautaslverssus dudas y orientar a recursos,
asi como emitir un diagnaostico clinico. Pensamasajumomento de la evaluacion y el
diagnéstico es crucial y que debe ser el motorrdmque de un proceso de desarrollo
personal que se llevara a cabo de manera contimmattalos los aspectos y actividades
a lo largo de toda la vida.

Tenemos, por lo tanto, dos partes claramente difeadas con peso propio que
a su vez reflejan dos interrogantes muy clarose dgyasa a mi hijo?, ¢qué puedo
hacer? La respuesta a ambos parte de una evalugoiia y exhaustiva.

Para dar una respuesta adecuada al primero estr@gnaximportancia hacer
diagndsticos ajustados, precisos y de acuerdo @itesios internacionales. La cantidad
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de las descripciones diagndsticas no ajustadasaenptros internacionales recogidas en
nuestro registro de casos y en el estudio de Gimay Necesidades de las personas
con Espectro Autista en la Comunidad de MadridlifiBeon y cols., 2001, p.91) que
se encuentran agrupadas en la tabla 2, impresiaonamdo menos, de una falta de
claridad que en nada beneficia a las familias,ampoco a la comunidad cientifica.
Cabe recordar, por ejemplo, que los estudios esiigaeiones se llevan a cabo sobre
una poblacion previamente seleccionada de acuesdadaégnostico inicial. La falta de
etiquetas precisas dificulta en extremo el agrupatoide una muestra homogénea y lo
suficientemente amplia para obtener datos relegante

Trastorno del vinculo

Espectro autista con componentes disfasoideos
Autismo de Kanner

Retraso madurativo global

Psicosis infantil precoz

Encefalopatia de etiologia no filiada

Retraso psicomotor con rasgos autistas
Psicosis simbidtica

Inmadurez psicoejecutiva global

Trastorno emocional con rasgos autistas
Trastorno del desarrollo

Psicosis deficitaria de comportamiento autista

Tabla 2: Ejemplos reales de diagndsticos no ajostadsistemas de clasificacion
internacional aplicados a personas con TEA.

En otras ocasiones, el diagnéstico si se ajast los sistemas de clasificacjon
internacional, pero sin tener en cuenta los cageque definen algunos trastornos.|Un
ejemplo de esto es un informe que hace poco ngs,llen el que se proponia| el
diagndstico de trastorno reactivo de la vinculagioSM-IV 313.89). Al reunirnos con
la familia, el padre nos explicé que la psicéloga le diagnosticé no le pregunté nada
sobre los primeros afios de vida del nifio ni sobsepautas de crianza que habia
recibido (se necesitan pruebas evidentes que démmiegie durante la infancia el nifio
estuvo sometido a una crianza claramente patologma desatencion emocional o
fisica, cambios continuos del cuidador primarigitaaciones especiales como largos
periodos en el hospital, extrema pobreza, inexpeidede los padres...). Baso|el
diagnéstico en el hecho de observar que el nifieahodaba a sus padres al verlos, ni
daba muestras claras de carifio, cuando si habéavalds al nifio abrazar a los padres
de alguno de sus amiguitos.

Tabla 3. Ejemplo de mala préactica en el diagndstico

Como subraya el grupo de expertos que conformbldaa de Trabajo de
AETAPI sobre evaluacion y diagnéstico en autismewiw.aetapi.org), los casos de
trastornos del espectro de autismo, deben seras@uwsando pruebas especificas que
evalluen especificamente la sintomatologia autidtawv(in, 1998) y que tengan una
moderada sensibilidad y buena especificidad (Fikpet al,1999), ademas, la etiqueta
diagndstica debe ser aplicada en base a los osteriernacionalmente consensuados
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como son el DSM, IV-TR (APA, 2002) o bien la CIEIMMS, 1996), que nos den una
referencia comuan para el intercambio interprofesligria investigacion.

El uso de conceptos como el de espectro de autismpesar de su gran
relevancia teorica, nos parece inadecuado en estexto por varios motivos. En
primer lugar, ni es una categoria consensuadanatdEmalmente ni es especifico y
abarca una gran variabilidad de alteraciones. Hayadinar con el diagndstico. Existen
cinco subtipos de trastornos generalizados delradisa Cuando algun individuo
presenta alteraciones cualitativas similares a dat autismo u otro trastorno
generalizado del desarrollo sin llegar a cumpldo® los criterios en alguna de ellas,
debemos recurrir a la categoria TGD no Especifi¢s@tkmar y Lord, 1998). En estos
casos es especialmente relevante realizar una ladietaldescripcion de las
manifestaciones conductuales del trastorno (Heemndomunicacion personal). Lo
mismo se puede decir de diagnosticos como ‘trastdet desarrollo” o “trastorno
generalizado del desarrollo”. Esos conceptos soy amplios y vagos. A modo de
ejemplo, podemos compararlo a una situaciéon emuéauma persona acude al médico
con sintomas evidentes de una enfermedad gravalgcedr simplemente dijese: esta
usted enfermo.

En segundo lugar, a las familias les confunde eeoremte el encontrar
diagndsticos del tipo ‘retraso del desarrollo casgos autistas o0 con espectro autista’.
¢, Qué puede pensar una familia que poco sabe daqggga cognitiva y autismo? La
ausencia de etiquetas diagndsticas claras es ulos fectores que llevan a las familias
a la insatisfaccion con el proceso de evaluaciéow(h y Moore, 1997) y con la
devolucion de la informacion en particular (Brogaknussen, 2003). El trato directo
con las familias y sus propios comentarios nos mpode manifiesto que no han
comprendido y no saben si su hijo tiene autisnlo,puede llegar a tener, o lo tiene en
grado leve... Si en este tema tan complejo quéasgiemo hay un aspecto claro, éste es
gue el autismo, de acuerdo a unos criterios conaeos, se tiene o no se tiene. Si la
persona que evaluamos tiene algun trastorno gersetal del desarrollo hay que
especificar cual, y si no se sabe, admitirlo demorexplicita y remitir a otro
profesional. Si la persona no presenta ningundmnastgeneralizado del desarrollo, no
podemos decir que presenta rasgos autistas puest@sio lleva a confusién a las
familias y es inexacto.

En relacion al segundo interrogante "¢ qué puederfammra?’, creemos que es
especialmente relevante que la familia no soldeeaiformaciéon de las capacidades y
limitaciones de su hijo y de las implicaciones ttaktorno; la familia debe recibir,
ademas, pautas concretas de actuacion para mésjaoblemas de su dia a dia asi
como orientaciones para relacionarse adecuadanuemiesu hijo y potenciar sus
capacidades; también debera recibir orientacionbsesla escolarizacion y recursos
concretos a los que acudir para dotarse de losoapmye requiera su hijo. Nos parece
fundamental de cara a conseguir que las familiasigan los recursos que necesiten,
que cada una de ellas cuente concoordinador de los servicios de apoypara
ayudarles a localizar y lograr los apoyos necesaria establecer y controlar y evaluar
un programa individualizado de trabajo. En la d@aBl resumimos las funciones
(adaptado de NCOR, 2003) que debe realizar estdinador:

- Ayudar a la familia en la evaluacion de necesidad




Modelo IRIDIA

las personas de apoyo y los miembros del equipa demunidad

- Aliarse con la familia para determinar las prefaias
- Definir, junto con la familia, los resultados espdos
- Desarrollar planes basados en resultados en deida familia, e identificar a

- Localizar los servicios y recursos segun lasepegfcias de la familia
- Registrar, revisar y modificar los planes basaosesultados
- Asegurarse de que se cumplen los resultados menta acordados

Tabla 4. Funciones del Coordinador de Apoyos.

Recientemente, en un informe realizado bajo lospiaios de la National

Autistic Society (Le Couteur, 2003) se proponeitaurfa detrabajador clave quien
deberia coordinar la gestion del apoyo tras elmdiatico. En las propias palabras del
documento, el trabajador clave es “la persona que:

O O0OO0OO0O0OO0OO0OO0OOoOOo

Tiene un conocimiento especializado de los Traswdel Espectro de Autismo
Tiene tiempo para dedicarse a ello

Se relaciona con el nifio y la familia

Ofrece coordinacion

Es capaz de tener una vision global

Tiene la capacidad de reconocer necesidades

Es capaz de trabajar en un modo colaborador

Tiene habilidades para el trabajo en equipo

Reconoce que el nifio es el centro

Es un defensor del nifio

El trabajador clave formara parte del equipo qué es/olucrado con el nifio y la
familia para:

o

Asegurar el apoyo durante el seguimiento, espeeidknen el momento tras el
diagndstico y en cuanto al control de la conducta

0 Asegurar que se ponen las directrices para capamitipdas las personas
implicadas para trabajar consistentemente corfiel ni

o Reconocer cuando se necesitan periodos de desgansb es necesario,
negociarlos

0 Ayudar a los padres para prepararse ante las dadesi a largo plazo de sus
hijos

o Coordinar la transicion de servicios infantilesavicios de adultos

o Coordinar la provision del servicio y asegurar efjsmiento de los planes
desarrollados (esto debe incluir a todas las néadss e intervenciones del
nifo)” (p. 91)

¢ QUIENES PARTICIPAN EN LA EVALUACION?
Evaluador

Un profesional que trabaje con familias debe sarpersona cercana, flexible y

transparente, que transmita confianza, para coimsggel la familia se sienta escuchada
y atendida en la medida que sus problemas lo negui®inguna de estas cualidades

10



Modelo IRIDIA

esta refiida con la profesionalidad. La frialdadaydistancia no son meramente una
cuestion de cortesia en la tarea que nos ocupa,gsi@ constituyen una barrera que
dificulta e incluso llega a impedir la consecuaiti@h objetivo de la evaluacion.

Igualmente, debe ser flexible, carifioso e imaghoatpara poder ganarse la
confianza del nifio o la persona evaluada. Es tabiacontrar en los informes
resultados muy bajos en las pruebas aplicadas Baos nfque no colaboran”.
Naturalmente que el nifio no colabora, muchas veosgue ni siquiera sabe que tiene
qgue hacerlo. Volcar la responsabilidad de una me&atica profesional en la persona
gue vamos a observar ha sido, y aun se mantienlastia del modelo del diagnéstico
tradicional.

En nuestra opinion, en este sentido aln queda rgo keamino por recorrer
puesto que, si atendemos a las manifestacionessdpsicélogos consultados en el
estudio de necesidades de la Comunidad de Madtés amencionado, en general, si
bien asumen las dificultades técnicas y demandamaiton especifica, se sienten
bastante satisfechos con su trabajo. Es ésta uoaciéh complicada que se
retroalimenta: es dificil mejorar un trabajo que sensidera adecuado, si uno
personalmente no se plantea que algo no funcian@c8rdamos los datos aportados
por Howlin y Moore (1997) que indican que mas denitad de las familias no estan
satisfechas con el proceso de evaluacion que wgivier con la ayuda que se les presto,
junto con el hecho de que las familias consultagdagl estudio de necesidades de la
Comunidad de Madrid (Belinchén y cols., 2001) eclan falta redes depoyo
psicolégico y una adecuada informacidgna vez que conocen el problenemmerge
claramente un viejo rol que, aunque reconocidotahakora no estd plenamente
asumido por la mayor parte de los evaluadores;restes el de informar y orientar
hacia recursos de apoyo concretos y especificosor8o profesionales pensamos que
es necesaria la formacion especifica, asumamosédanab informacion especifica".

Familia

El momento de la evaluacion es un lugar privildgipara escuchar a los padres,
conocer sus preocupaciones, y los conflictos gtéesirgiendo al comprobar algo que
no va del todo bien en el desarrollo de su hijo. &, nosotros planteamos una
evaluacion para el nifio y para los padres, dedtahd que se dedica gran parte del
tiempo a escuchar lo que desean contar sobre su yhifdespués a orientarles
personalmente en las estrategias de intervenaidla escolarizacion, los problemas de
conducta, etc... Al abordar la evaluacion no delsepieidar sus preocupaciones mas
concretas.

Para evaluar a determinados nifios, el padre o reamaueden ser aliados
perfectos para pasar alguna prueba. También peedgilsque acudan otros familiares,
personas que trabajen en la casa o profesionalatedeion directa. Por supuesto, hay
gue contar con los hermanos, si es posible de fpersonal, y asesorar a los padres en
coémo ayudarles a afrontar la situacion.

Hemos comentado que el profesional debe ser ymsiEsto no quiere decir
restarle gravedad al problema. Hay que ser reslista recrearnos en la desgracia. Para
mantener un clima favorable, es importante organ&avaluacion para que al acabar
cada bloque se destaquen los puntos fuertes @dedar@a evaluada.

11
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En ocasiones nos vamos a encontrar familias qubacen demandas claras
porque creen estar dando respuesta a todas lasidagtas de su hijo, y sin embargo,
estan dirigiendo sus esfuerzos hacia una meta@ueenece la pena seguir. Si tenemos
un compromiso claro con el objetivo inicial que rfemmos marcado (evaluaciones
dirigidas a saber qué apoyos necesitaria el nifeo patenciar al maximo su desarrollo,
ya sea dentro del &mbito escolar o en el hogaamuestra opinion puede ser muy
importante para la familia, aunque no nos la haydicitado explicitamente.

Nifo

El nifio (o el adulto) es el gran protagonista yt@mo a €l ha de plantearse la
evaluacion. Es responsabilidad del evaluador camsgge el nifio dé lo mejor de si y
con este fin, planificar la evaluacion en todos@mponentes.

En primer lugar, es imprescindible hacer que eb @ sienta comodo. Algunas
practicas que nosotros realizamos son las sigsieatwiar a la familia una foto nuestra
para que puedan informar a su hijo de a quiénes a@nocer; al llegar, darle tiempo
para que conozca el espacio, cuidando que no Hayascque recuerden situaciones
potencialmente traumaticas como las asociadasaanest hospitalarios (evitamos las
‘batas blancas’ y utensilios sofisticados, genevamu entorno lo mas familiar posible),
ayudarle a entender que sus padres no se van hanaia él y le esperan en otra
habitacion... En definitiva, crear un clima relajael intentar que el nifio se divierta y
gue nosotros le gustemos. Mientras, le vamos angefilas diferentes salas, los
materiales y relajadamente jugamos un poco, varbesreando cdmo se comunica
(con llanto, llevandonos de la mano, intentandaecog objeto, mirando el objeto de su
interés), qué le gusta, si alguna tarea le proaosi&dad, si demanda ayuda, si aprende
con rapidez, si explora adecuadamente los objsitée falta de interés es para evitar la
tarea, cuanto tiempo aguanta con la misma activietad. Todos estos datos nos van a
mostrar coOmo tenemos que presentarle después @llasfipruebas para que no las
rechace y consigamos un nivel de ejecucién real mismo tiempo, nos dan pistas del
tipo de estrategias que pueden ser mas adecuatas$a nifio de acuerdo a sus
respuestas a los estimulos ambientales.

Para conseguir que el nifio evaluado dé lo mejai désmo, en ocasiones no es
suficiente con establecer una buena relacion (ausf@unecesario). A veces debemos
recurrir al empleo de refuerzos externos para atanda motivacién y asegurar la
atencion sostenida en la realizacion de la targaalinente, la administracion de
descansos periédicos, puede contribuir a aumehtandimiento. En relacién a esto, es
importante crear - dando la informacién por adeldotque sea necesaria — una
estructura de trabajo clara que ayude al nifio gooemder que tras el esfuerzo vendra la
recompensa. En funcion de las caracteristicas d& icalividuo, éste requerira mas o
menos refuerzos, descansos mas o menos frecuemtEes ¢ menos amplios.

En definitiva, la evaluacion se llevara a cabo camadraje a medida en cuanto a
tiempos, intereses, horarios, refuerzos y estilasiunicativos. La experiencia nos
demostré6 muy pronto de qué manera tan extrema paéeldar el entorno al
rendimiento de un chico. En una de nuestras prgnevaluaciones, conocimos a un
nifio de nueve afios diagnosticado de autismo quespabld durante el primer dia de
evaluacion. En la segunda jornada, tras conocdsigms mutuamente, acabd haciendo
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incluso bromas por escrito de forma espontanedinal conseguimos “destapar” la
alteracion real: un trastorno especifico del dedlardel lenguaje unido a una fuerte
ansiedad originada por los muchos castigos sufridosual le hacia permanecer en
silencio por miedo a ser castigado.

¢ QUE NECESITAMOS EVALUAR?

Si la evaluacion ha de servirnos para obtener usinv completa de las
capacidades del individuo, asi como de su contgxboiestro objetivo es dar un apoyo
global a las personas con trastorno del espect@utiemo y sus familias, deberemos
evaluar el conjunto de capacidades de la perssh@pmo los apoyos que recibe y las
caracteristicas de los contextos en los que serddsa

En el caso de una persona con trastorno del espdetrautismo, no nos
cansaremos de repetir que tan importante es emmtiadecuado juicio clinico como
hacer una evaluacién funcional de sus puntos figrtkbiles y su estilo de aprendizaje
en todas las areas del desarrollo: funcionamien@eictual, comunicacion, interaccion
social, conducta, habilidades motoras, habilidadeautonomia y vida independiente y
alteraciones sensoperceptivas

e Funcionamiento intelectual

» Comunicacion

* Interaccion social

* Conducta

» Habilidades motoras

» Habilidades de autonomia y vida independiente
» Alteraciones sensoperceptivas

Tabla 5. Areas a evaluar

Pensamos que al evaluar al nifio hay que analizacapacidades, no basarse
anicamente en lo que no hace, en lo que estaddieEs importante conocer aquello
que el nifio realiza adecuadamente, no sélo patezaean diagndstico, sino para
conocer aquellas areas de las que podemos tae que hagan avanzar al resto, para
potenciar el desarrollo. Para los padres es impartaer que no se analiza desde un
punto negativo a su hijo, desde la busqueda dei¢o“jo tiene”, sino que se evalla
desde una vision global, en la que encajan, comangouzzle, todas sus piezas, sean
negativas o positivas.

Siguiendo el modelo propuesto por la AAMR (Luckasst al, 1997), el
funcionamiento de un individuo es el resultaddadimteraccion de las capacidades de
la persona - tanto intelectuales coémo habilidaddsptativas -, con los contextos
normales de vida (casa, escuela/trabajo y comu)jidegtliados por los apoyos. En esta
linea, pensamos que las evaluaciones dirigidasuin@nte a establecer un diagndstico o
gue evallen sélo capacidades intelectuales tienewalor escaso o nulo. Debemos
realizar evaluaciones exhaustivas en las que ofeos informacion de todas los
elementos que acabamos de reconocer como relevRaresello, utilizando diferentes
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metodologias de evaluacion (pruebas estandarizaflasrvacion de grabaciones en
video y presenciales, entrevistas y cuestionaripadaes), recabaremos informacion
sobre el funcionamiento intelectual de la perssnajivel de capacidad en las diferentes
habilidades adaptativas, las caracteristicas densorno, el grado en que éstos se
adaptan a las necesidades de la persona, los aogascibe, etc.

» Detectar necesidades, perfil de puntos fuertesbiledéde la persona y realizar
un diagndstico.

* Ayudar a la familia a entender mejor a su hijo yara su relacion con él.

» Dar orientaciones para: mejorar la relacién erdgrdaimilia y la persona can
autismo, potenciar su desarrollo, realizar unaretgcion educativa y acceder a
recursos.

Tabla 6. Objetivos de la evaluacion

No es el objetivo de este trabajo extenderse més@icarqué areas deben ser
evaluadasen los trastornos del espectro de autismquaipruebas son recomendadas y
porqué (mas adelante explicamos nuestro modelo de for@s concreta). Para ello,
remitimos al lector a las conclusiones consensuguas un amplio grupo de
profesionales expertos en evaluacion y diagnésteecodo el mundo, presentadas por
Filipecket al. (1999), en un documento de obligada lectura. tgaate, recomendamos
al lector el trabajo realizado por los miembros Helipo Especifico de Alteraciones
del Desarrollo de la Comunidad de Madrid (Variostokes, 1999) para tener una
completa guia sobre los elementos a evaluar etifExgntes areas en caso de evaluar a
personas con alteraciones del desarrollo.

* Prueba validada sobre sintomatologia asociada t&nau Para realizar un
diagnostico de trastorno autista, necesitamoszatilal menos una prueba,
cuestionario o prueba de observacion participague, evalle especificamente
los sintomas que definen el autismo. Dada la cgidatey heterogeneidad del
trastorno, es fundamental que esta prueba hayavaldtada empiricamente|y
reconocida por expertos internacionales. Esta dsriaa que tenemos de que
todo el mundo (literalmente) comparta uno criteribénimos sobre las
caracteristicas que definen el autismo.

* Prueba estandarizada de inteligencia. Nos va ataapel nivel general de
funcionamiento de la persona evaluada, base saboeidl compararemos |el
resto de competencias (Klin, 2000).

* Prueba estandarizada de habilidades adaptativamdesario para establecer|un
diagndstico de discapacidad intelectual (Klin, 20QQckasson et al, 1992,
2002), siguiendo los criterios establecido desdepudlicacion del DSM
IV(1994).

Tabla 7. Requisitos minimos, en cuanto a pruebbzagtas, en una evaluacion
de TEA

Como ya hemos comentado, f@etodologia utilizada durante el proceso de
evaluacion ha de ser variada, incluyendo prueb&sndsrizadas, situaciones no
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estructuradas y entrevistas a la familia. Resulilaréalizar grabaciones durante la
sesidn y analizarlas posteriormente, por ejemptamentos de interaccién (juego libre)
de la familia con el chico, que nos dara informac@obre sus patrones de interaccion.
Las alteraciones en comunicacion son uno de lonegltos claves a evaluar en una
persona con autismo, por lo que el desarrollo dditdades comunicativas debe ser un
objetivo prioritario en cualquier programa de igt@aTcion, y tiene implicaciones para el
resto de objetivos que nos planteemos. En estalsert importante la especificacion
del repertorio de habilidades comunicativas y deratcion. Se pueden realizar
ensayos en técnicas de entrenamiento siguiendsteins PECS (Frost y Bondy, 1994)
o el Programa de Comunicacién Total (Schaeffer,iMusollinzas, 1994) para valorar
la conveniencia de instaurar un determinado sistalteanativo o aumentativo de la
comunicacion.

En cierta ocasion, evaluamos a una nifissgmirome de Rett, y decidimos ensayar
el entrenamiento en PECS que estaba realizandmepdda. Nos dimos cuenta qué la
falta de avances que se estaban produciendo, leidode sus dificultades motoras, que
le impedian coger correctamente las tarjetas. 8ugeradaptaciones del material (¢on
agarradores o velcro) y conseguimos una evoluciés positiva.

Cuando existe la posibilidad, pedimos qustasl/la profesional que va a trabajar
con la persona evaluada, de esta forma se puedgpadir las dificultades que surgen
en el inicio del entrenamiento. Con el programaCaenunicacion Total, discutimos
cuales pueden ser los primeros signos, cual esejarniorma de discriminarlos |y
generalizarlos, etc.

El entrenamiento de un sistema alternativo de cdsaaidn durante la evolucidn
nos es muy 0til también para demostrar y explicimsgpadres el valor tan importante
que tienen estos sistemas en la vida de sus hijos.

Tabla 8. Ejemplos de entrenamientos durante laiaegin

Dada la importancia que en nuestra opinion tienecaitexto familiar,
gueremos detenernos brevemente en comentar alggpestos de su evaluaciéon. En
primer lugar, no debemos olvidar que las dificidae@n empatia de las personas con
autismo generan un desajuste emocional en lasi&@nyilson una fuente de frustracion
afadida que dificulta a su vez el nivel de compéende los padres sobre el estado de
su hijo. El ajuste de expectativas — las cualeslguestar tanto por encima como por
debajo del nivel real del nifio— es el primer ppa@ que los padres empiecen a actuar
de forma coherente. El autismo es una alteracidbrdelarrollo grave y permanente,
pero siempre se puede mejorar y la experiencia@grgmas de atencion temprana nos
demuestra que los resultados pueden ser muy bserdasintervencion es adecuada
(Schuler, 2001; Jones, 2002; Le Couteur, 2008)rdacion a la familia también es
importante determinar su nivel socioecondmico, d@ @ valorar la adecuacion de
acudir a otros servicios sociales, apoyos exterasgciaciones de su zona u otros
recursos comunitarios. Este es un asunto delicadqug, por ejemplo, recomendar
servicios privados costosos a familias que no puqukrmitirselo es un problema
cuando no hay otras alternativas, puesto que astemlelemento mas de frustracion; en
estos casos, cuando no hay otras alternativasgxpdigar esta carencia de recursos, la
opcion puede ser invertir en los apoyos naturaledas que pueda contar la familia.

También es importante valorar la distribucion deda y roles en la dinamica
familiar (padres separados, familia nuclear, oamifiar, descanso nocturno, hermanos,
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estilo familiar, apoyos naturales) y el grado deesdo en la forma de educarle y en las
‘reglas familiares”. Todos ellos son valiosos eletos para elaborar recomendaciones
personalizadas.

Si los padres ya cuentan con personas de confignegrestan apoyo a su hijo,
es conveniente valorar si son los necesarios, tdn esoordinados, si sus objetivos
corresponden con las necesidades del nifio, etc...

EL INFORME

Volvemos a insistir en que lo primero que debereasrten cuenta a la hora de
realizar el informe es que el destinatario es failfa y queno debe ser una mera
descripcion de lo que el nifio no hace, o haoal, o que es evidente para los padres y
para cualquier profesional que atienda al nifidnterme sera la tarjeta de visita para el
nifio y debe contener toda la informacion posibleagpue la familia pueda poner en
marcha el programa de atencién necesario parajeuCreemos que un criterio de
eficacia es que los padres salgan del gabinetealeagion teniendo en mente los pasos
prioritarios que deben realizar, ya sea buscarpaénsona que coordine los apoyos que
se desplieguen alrededor del nifio, o buscar efjimoieas adecuado, comenzar a formar
parte de alguna asociacion, etc...

Esta eficacia es dificil de conseguir si no seizealinformes personalizados y
ajustados a las necesidades de cada nifio y a lasmndas de la familia.
Desafortunadamente, estamos acostumbrados a temerestras manos informes muy
similares entre si, en los que se dan pautas desem@ue por generales resultan
ambiguas y no siempre aplicables en todos los casos partiendo de un mismo
diagndstico. Decir que todos los nifios son dissirde algo mas que una frase topica.
Realmente cada caso es Unico y si bien es ciedggade haber necesidades basicas
comunes a varias personas con autismo, el abaydaj@ecesita una persona no suele
ser valido para otra. En consecuencia, ddaentaciones deben ser individualizadas,
atendiendo al perfil de capacidades y limitaciahasifio, a su estilo de aprendizaje y a
las caracteristicas que presente en el momenta dealuacion, marcando claramente
las prioridades y haciéndolas lo suficientementdieixas como para que la familia y
los educadores puedan ponerlas en practica erotaextos reales en los que el nifio
vive y se desarrolla.

Un elemento muy importante que hay que controlaelegocabulario, las
palabras que van a dibujar el "retrato psicoldgidel' nifio, las "instrucciones" para
mejorar su calidad de vida y potenciar su desarrélay que ser cuidadosos con los
términos utilizados. Decir que un nifio "grufie” almmo tiene lenguaje oral y emite
sonidos guturales, ademas de ser poco respetuaso regerirse a la forma de
comunicacion de una persona, afiade una carga detaciones negativas que llevan a
crearse una imagen distorsionada del caso al leefoeme. Hay profesionales que
tienden a utilizar tecnicismos - algunos de loslesiaecogemos en la Tabla 4 - para
describir a la persona evaluada. Este tipo de fil@snweonceptos consensuados en un
contexto de investigacién, no son mas que unlegagaas para los padres y mas que
aportar informacion contribuyen a aumentar aun mlagstado de confusién que
presentan frente al problema de su hijo. Lo misomede a los profesionales que no
tienen una formacion especifica en la rama cognitie la psicologia. Puesto que el
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informe es ante todo para las familias, el lengwajetilizar tiene que ser claro y
comprensible para todas las personas que lo leaonfrd modo, éste no cumplirda su
funcién (similares recomendaciones se dan en LeeDgu2003). Igualmente, puesto
que el informe es para las familias, nos parecees@m incluir exactamente los
criterios y las causas o razones que nos han beaadoncluir en un determinado
diagnostico, especialmente en los casos de dendendiagnostico diferencial.

Intersubjetividad primaria y secundaria
Aferentizacion y desaferentizacion

Acciones conjuntas elementales

Protosefializacion

No comparte experiencias subjetivas
Preocupacion subjetiva o genuinamente empatica
No se suspenden propiedades para crear ficciones
No suspende metarrepresentaciones

Tabla 9.: Tecnicismos extraidos de informes fadlits por familias que han acudido a
nuestro servicio (volvemos a hacer mencién guséesi muchos de ellos son légicos en
contextos cientificos y académicos, no lo son edagumento dirigido a las familias).

También deseamos hacer especial hincapié en quespsnsabilidad de los
expertos no recomendanétodos aversivosy desaconsejarlos explicitamente en caso
de que ya se estén utilizando. Mas alla de lasiderasiones morales, que no
constituyen objeto de discusion en este documéiaty claras evidencias empiricas de
que no son eficaces en la intervencion en probledeasonducta, ni mejoran el
desarrollo de una persona con autismo. Si en ehdpasueron utilizados como
"técnica”, no existe en este momento ninguna joatifon, ni ética ni cientifica, que
avale su uso (Carr y cols., 1996).

Para concluir, aunque resulte obvio, nos pareceri@pte resaltar que no es
necesario que toda la informacion recogida seaiiohclen el informe. Las familias
necesitan un margen de confidencialidad que lemifgerexpresarse con absoluta
confianza frente al profesional, de forma que gbesdan tomar la decisién de ver o no
reflejados por escrito ciertos datos acerca deijpuohde la dinamica familiar. Una
forma de garantizar esta confianza es ofrecer uadar del informe (y comentarlo con
la familia personalmente si es posible) de modosgupuedan modificar los elementos
que ellos crean oportunos antes de emitir el indodefinitivo (similar practica se
recomienda también en Le Couteur, 2003).

MODELO IRIDIA

El Equipo IRIDIA surge de la escasez de psicologaspecializados en
evaluacion y diagnéstico de trastornos del dedarent Espafia que sirvan de relevo
generacional a los actuales profesionales, desthasdde trabajo, detectada en el
estudio de necesidades de las personas con espetisita en la Comunidad de Madrid
llevado a cabo por Belinchén y cols. (2001). Eestro caso, la formacion del Equipo
tuvo un doble objetivo, por un lado, intentar darservicio de calidad orientado hacia
los usuarios y, a la vez, especializarnos en lduawen y el diagnostico en autismo,
apoyados por un profesional con amplia experieexial campo. El Equipo, se fundd
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en 2001 con personas que ya llevaban un periodatilédad y formacion (ademas de
los propios estudios universitarios) tanto teddomo practica de al menos dos afios en
servicios especializados en el campo del autismoEdtipo se compone en la
actualidad de tres psicologos, una pedagoga y westna y pedagoga. Desde el
comienzo hasta el dia de hoy, trabajamos para ammpliestro conocimiento, definir
nuestro modelo y mejorar nuestro servicio. Seguiemosllo. En las paginas que siguen
trataremos de explicar el resultado de estos aéidsadajo, es decir, las caracteristicas
del modelo de funcionamiento actual del Equipo IRIDen la evaluacion y el
diagndstico de personas con trastornos del espéetaotismo.

El modelo de trabajo que proponemos es un modsicilk, que cualquier
equipo profesional puede poner en marcha, simplersan necesita, como enseguida
veremos, ajustar un poco la perspectiva, flexiilia practica tradicional y centrarnos
en aquellos para los que trabajamos, las persomasagtismo y sus familias. En
esencia, podemos decir que las caracteristicasigmlas que definen nuestro servicio
son las siguientes:

Trabajo en equipo

Centrado en el cliente, centrado en las necesididltasia la familia
Flexibilidad

Evaluacién exhaustiva

Trato cercano

Transparencia

Mejora continua

O O O0OO0OO0OO0o0Oo

Una de las caracteristicas fundamentales de puesidelo es etrabajo en
equipo. El Equipo IRIDIA da cabida a una amplia gama d#gsionales implicados de
manera directa en el trabajo con personas connautiguesto que la experiencia y la
vision diferente de cada uno de ellos enriquecenemmente el trabajo del resto y es de
gran utilidad de cara a ofrecer el mejor y mas detapservicio a nuestros clientes. En
nuestro caso, como ya hemos comentado, el gruadagatado por tres psicologos, una
psicopedagoga y una maestra y pedagoga. No nosrgw@rhos, pensamos que lo
deseable seria ir ampliando el grupo con logopealagajador/a social y médico.

Intentamos trabajar juntos, trabajar realmenteeqnipo. Uno de nuestros
compromisos mas fuertes supone el que cada casdlesado por al menos dos
personas, aunque a decir verdad, la inmensa mageribps casos han implicado
directamente a tres personas e indirectamente de@s, analizando la informacion
previa, viendo los videos y discutiendo el casdeda el Equipo.

La experiencia, el juicio experto, es de gran valota evaluacion de trastornos
del desarrollo, pero dentro de unos limites, naidiee un "0jo magico” que detecta
trastornos segun las personas cruzan las puertéss diespachos. Pensamos que es
mucho mas recomendable confiar en cuatro ojos ®ggue en un par, aunque sean
‘magicos’, de ahi que le demos tanta importandi@etio de que cada caso sea visto y
analizado por el maximo niamero de profesionalegsflidiar cada caso por mas de una
persona, multiplicamos los puntos de vista, lo m@miza la probabilidad de error en
el diagnostico, a la vez que se crea un escertw@ para generar debate profesional, el
cual revierte en ampliar los conocimientos de cadade los miembros del Equipo y se
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vuelca en un informe mucho mas completo y profuade si lo hubiera hecho
cualquiera de los miembros de manera individual.

Como esperamos haya quedado expresado en losfepigngéeriores, otro de los
valores centrales del Equipo IRIDIA escentrarse en las necesidades del clientes
decir, centrarse en las necesidades de la personautismo (apoyos, Sservicios...), sin
olvidar las del resto de la familia. Partiendo de secesidades, de su dia a dia, tratamos
de dar respuesta a sus dudas y problemas condCeits.persona es unica y como tal la
tratamos. Otro aspecto central, también comentatieriarmente, es la necesidad de
adaptarse a las caracteristicas de la personaut@ma a la que atendemos (edad,
caracteristicas personales, ritmo de trabajo, @unmaeniento intelectual, caracteristicas
socioculturales, etc...), de cara a poder obtemendjor de cada persona, con el fin de
observar su verdadero potencial, no lo que no gazcde hacer.

Llevar a cabo lo propuesto en el péarrafo antenorseria posible sin haber
creado urservicio flexible, una estructura organizativa que nos permita adaps a las
necesidades de la familia en todos los sentidasios, objetivos, caracteristicas de la
persona evaluada...), en lugar de tratar de qog eficajen en nuestra estructura.

La flexibilidad del servicio es imprescindiplpara adaptarse a las necesidades
individuales de cada persona evaluada y a los wigtos que puedan surgir.
* Nos plantearon una evaluacion que ayudara al @okegpoyar a J. a regular |as
conductas desafiantes que presentaba. Para reafizamen analisis funcional
era basico conocer las situaciones en las quecskigian estas conductas, asi
que nos trasladamos tres personas del equipo egicol Pasamos la mafigna
observando las distintas situaciones que deseraldenas conductas y las
reacciones del personal del colegio, de cara arpadatear un programa ¢de
actuacion individualizado.

« Cuando vino B. (30 afios) a evaluacion existia dadplanteada por ella y su
familia, sobre un diagnostico de Sindrome de AggerGon nosotros estapa
timida y muy nerviosa pero se desenvolvia adecuaxd@mPlanteamos salifl a
tomar un café para ver como se desenvolvia encgtes naturales, y nos
dimos cuenta que tenia muy buena capacidad paptassia a las demandas del
entorno, controlando perfectamente las situacieoesles, si bien sus nervios
permanecian.

e C. habia dormido muy poco la noche anterior a #uacion y ademas no tenia
buenos recuerdos de situaciones de evaluaciéniaeter de ahi que s$u
comportamiento durante la evaluacion no fuera sgmtivo de su
funcionamiento real. Decidimos aplazar la evaluagiGealizarla en su casa|al
cabo de una semana. Su actitud y los resultadosfueuy distintos.

—_

Tabla 10. Ejemplos de flexibilidad en el servicio

Otra de las caracteristicas de nuestro servicicelegealizar evaluaciones
exhaustivas es decir tratamos de no dejar ningun area refevan evaluar. Enseguida
vamos a ver qué areas son las que nosotros sowrahgr, baste decir por ahora que,
podemos cumplir este objetivo gracias a que, pdada varios profesionales ven a la
familia y la persona evaluada y por otro, planifics las evaluaciones para que tengan
el tiempo necesario para cumplir cada uno de Igstisbs marcados. El hecho de ser
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varias personas trabajando en paralelo (por ejempkntras una esta con el nifio, otra
esta con la familia, turndndose posteriormente tgneé® ambos con el nifio), nos
permite rentabilizar al maximo una jornada de ti@b@vitandole ademés varios
‘paseos ~ a las familias). Por un lado, obtenemda ka informacién que necesitamos
de la familia, quedando tiempo para comentar taies dudas y responder a sus
preguntas. Ademas, contamos con suficiente tiemga pvaluar, en un ambiente
relajado y sin prisa, que permite crear un contertg/ positivo, que hace que la
persona se sienta a gusto, lo que maximiza la awéa y la colaboracion de la persona
evaluada.

Ademas, en relacion a la flexibilidad, el hecho s# varios profesionales
atendiendo el mismo caso, permite adaptarse mejquellas situaciones en que es mas
dificil lograr la colaboracion de la persona evdmaEn estas situaciones, podemos
recurrir, si fuera necesario, al apoyo del compahempodemos maodificar los roles de
los evaluadores (atendiendo a los padres o a kompera evaluar), estando con la
persona a evaluar aquel profesional con el quegamgue ha establecido una relacion
mas positiva.

Otro de nuestros valores fundamentales etragéb cercano a las familias.
Explicitamente queremos alejarnos de la posiciopatker que nos otorgan los miedos
y anhelos de las familias que acuden a nosotrosmieescindible crear un clima
calido, acogedor, empatico, donde la familia sataiarropada, donde pueda expresar
libremente sus miedos, sus necesidades sin seqizgada... en definitiva, donde
pueda hallar el apoyo que vinieron buscando. Lasilits deben vernos como
profesionales altamente cualificados que ademasdesprenden, les escuchan, les
entienden, se implican, les ayudan y les hacenmrsemdmodos para contarnos todo lo
gue les preocupa y todo lo que necesitamos sabex.légrar esto, nuestras armas son
pocas pero muy efectivas: la cordialidad, la emnapata profesionalidad y la
transparencia. El trabajo con las familias comiemzecho antes de que acudan a la
evaluacion, comienza en el mismo momento en qu@OESMOS en contacto con ellos.
Desde ese momento, tratamos de crear el mejor dliosble, para lo cual, la
transparencia es una herramienta fundamental. No eludimos nagquegunta de la
familia, hablamos con ellos cuantas veces haga, feds mandamos informacion por
escrito tanto de nuestros compromisos, como deorima en que realizaremos la
evaluacion, etc... Una vez que nos conocemosniag de ser cercanos — como
acabamos de comentar- y seguimos siendo transesrdntentamos explicar a las
familias todos los pasos que vamos dando en laiasiéh y el por qué de cada cosa
gue hacemos o de las preguntas que les realizamos.

En dltimo lugar, aunque desde luego no por elloaeemportante, se encuentra
nuestro compromiso por laejora continua. Todos los miembros de nuestro Equipo
nos hemos comprometido seriamente en la actuaizacntinuada en el conocimiento
sobre el autismo a todos los niveles: tedrico, tm@cinstrumentos de evaluacion,
calidad de servicio, etc... el hecho de ser un paqunultidisciplinar, nos facilita
enormemente esta labor.

Desde el comienzo hasta la fecha, hemos intentagjoran poco a poco todos
los procesos involucrados en la evaluacion y gjrdiatico, intentando obtener siempre
resultados de calidad. Este proceso constantajghwesto ir modificando la estructura
del Equipo, el reparto de tareas, la organizaceétas evaluaciones, la estructura de los
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informes, etc... El resultado de estos afios deajvabs el producto de nuestros
esfuerzos y el de los antiguos compareros, es @elMolRIDIA. Sin caer en la
autocomplacencia y en absoluto sintiendo que esté €l trabajo hecho, creemos
firmemente que nuestro sistema de trabajo es urelmaduy Util y rentable para las
familias. La realizacién de evaluaciones completasitradas en resolver las dudas
concretas de cada familia, con orientaciones yagaurtdividuales, orientando a las
familias a servicios, ofreciendo un compromiso désjico serio, etc... creemos que
supone un gran beneficio para la familia, ya q@edeorra mucho tiempo, dinero y
esfuerzo.

Por supuesto nuestro modelo de trabajo, ni esieblni es el mejor. Como
todo el mundo, bebemos de otras fuentes y adaptamasstra realidad las ideas que
otros nos ofrecen. En concreto, existe un modekevdiiacion y diagndstico con el que
nos sentimos muy identificados al compartir mud®suestros valores; nos referimos
al modelo de trabajo d€entre for Social and Communication Disorddesla National
Autistic Society, en el que colabora Lorna Wing r(ve
http://www.nas.org.uk/nas/elliot.htinlLas evaluaciones que este equipo realiza, tienen
lugar en una pequefa casa familiar con jardin,ayea una ambiente muy acogedor.
Cada familia es atendida durante todo el dia, gdpulevar a sus otros hijos si quiere.
Ademas, es invitada para que se acomparfie de tosigsdfesionales implicados en el
tratamiento de las dificultades que presente su ha jornada comienza en la cocina
tomando un café; mas tarde, uno de los psicologosezara la evaluacion con la
persona con autismo y otro entrevistara a la fan#or la tarde el equipo se reune para
analizar la informacion recabada y discutirla cos profesionales que la familia
pudiera haber traido. El resto de la tarde se delila devolucién del diagnostico asi
como a dar orientaciones concretas. Todo se discutietalle, dejando tiempo para que
la familia pueda hacer las preguntas que desemlnignte, tal y como venimos
comentando, nuestro modelo es muy cercano al psapee el informe dirigido por Le
Couteur (2003)

Una vez presentadas las caracteristicas gendelldfodelo IRIDIA, a partir de
este momento, vamos a pasar a describir como llevamcabo cada uno de los
procesos implicados en la evaluacion y el diagodstie personas con trastornos del
espectro de autismo.

EL PROCESO DE LA EVALUACION

Como ya hemos comentado, el proceso de evaluaoimienza desde el primer
momento en que la familia se pone en contacto csotros, normalmente derivados
por algun profesional. En ese momento, se recogehrente cierta informacién sobre
las necesidades de la familia y las caracteristieaka persona, asi como cuando les
vendria bien realizar la evaluacion. En la reuréémanal del Equipo, se discute la
informacion para decidir si es un caso que podaatesder y al que creemos que
podemos ayudar, y se proponen varias fechas pasalaacion. El encargado del caso
llama a la familia y se ponen de acuerdo sobredhd, aprovechando la llamada para
pedirles que nos manden todos los informes queater@si como, si es posible, un
video breve que recoja el desarrollo y diferentiésasiones del momento actual.
Intentamos por todos los medios que la demora eraVa familia —desde que nos
solicitan el servicio hasta que se les recibe [gaevaluacion- no exceda de dos meses,

21



Modelo IRIDIA

si fuera asi, derivamos a otro profesional de emzf que pueda atenderles con mayor
brevedad.

Una vez hecho esto, se le envia a la familiacarta de presentacion En la
primera parte de la carta, informamos de nuestsidomiy los valores del Equipo, en la
segunda, explicitamos los compromisos del Equgamgidos en la Tabla 5 :

» ...Realizar, tras una planificacion individualizamtdore la base de la informacion
gue nos han aportado, una evaluacion de su hgo/hij que
contemple la historia previa, la determinacionaledmpetencia intelectual y de
las habilidades adaptativas, el perfil de apoytisades en el entorno y su perfi
psicolégico emocional.

= Después de haber realizado la evaluacion, el Eqspaliara el dossier y
elaborara un informe escrito. Este informe, compmupsr la interpretacion de
los resultados y orientaciones, les sera remitadaprreo a su domicilio en un
plazo no superior a las dos semanas después dadetanevaluacion...

Tabla 11. Compromisos del Equipo IRIDIA.

En esta carta de presentacion volvemos a pedidefamilia los informes vy el
video — insistiendo en que traten de mandarlosatarenos una semana de antelacion a
la evaluacion — y les recordamos la fecha y hordadsta. Ademas, informamos de
nuestros honorarios asi como de los profesion&lesqliipo que atenderan el caso y en
qué horarios, esto ultimo tiene como objetivo quéammilia no se sienta engafada si el
experto de referencia no atiende a su hijo o l@ ltan un horario concreto. Por ultimo,
junto con la firma, les enviamos nuestra foto, ara nos vayan conociendo y la usen
para dar informacion por adelantado a su hijo depkrsonas a las que va a conocer.
Como se puede ver, siendo fieles a nuestra ideeede un servicio de calidad, hacemos
una fuerte apuesta por dar toda la informacionlad@milia pueda necesitar, sin ocultar
ni evadir ninguna respuesta, explicando las caiatitas de nuestro servicio. Esta
transparencia, ademas de servir para crear un démtardialidad y confianza, sirve de
base para que las familias puedan establecer demlicjase de queja o reclamacion
formal por el incumplimiento de alguno de nuesttespromisos por parte de Equipo.

Tras realizar un curso de formacion con Catherimrl Lincorporamos un nuevo
formulario en nuestro servicio. Incluimos, junttaacarta de presentacion, otra hoja en
la que les pedimos a las familias, siguiendo eletmde trabajo de la citada autora, que
nos cuenten por escrito: como es un dia enteroscomijo, cual es su principal
preocupacion, en qué necesita ayuda y cuales squutdos fuertes de su hijo.

Todos los miembros del Equipo leemos los infornaen)jos el video discutimos toda

la informacién recabadaen la reunion que mantenemos semanalmente. Eralisia,

y en funcién de los objetivos de la evaluacionniicamos la misma. Decidiremos qué
pruebas vamos a utilizar, en qué areas vamos a im&sehincapi€, repartimos las tareas
entre quienes vayan a participar en la evaluac#@egidimos en qué momento
llevaremos a cabo cada paso planificado, etc.olgidar que distintos acontecimientos
del momento de la llegada (cansancio en el nifioepeoraje, dificultad de adaptacion
mayor de la esperada) pueden hacernos variarreppdaio. La flexibilidad del servicio
es esencial.
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En nuestra practica damos gran importancia a lazadion de videos
domésticos por un lado, nos permite conocer a la persorea gué vamos a atender
antes de que venga, podemos acercarnos a sudsstiemunicacion y de interaccion,
conocer qué le gusta, qué le disgusta... y asramuay mejor la evaluacién. Ademas, es
un método excelente para suplir nuestras limitasoa la hora de observar a las
personas atendidas en sus entornos naturales aealles(en casa, en la escuela, en la
comunidad), relacionandose con diferentes pers@igasles y adultos familiares —
podemos analizar el estilo educativo de los pagrass patrones de interaccion— y no
familiares) y haciendo diferentes actividades (apiajes escolares, ocio, tareas del
hogar...) (Varios Autores, 1999). En los casoswenasi se ha solicitado, los videos han
sido usados para evaluar las practicas llevadab@ mor otros profesionales, lo que ha
servido para mejorar los métodos de ensefianzallBmo, las secuencias sobre el
desarrollo temprano nos pueden ser también mugsupéra observar la presencia o
ausencia de determinados hitos evolutivos, qudgema ocasion puede ser de utilidad
en el diagnostico diferencial.

En numerosas ocasiones, los videos mandadogapfamilia nos han dado upa

informacion muy relevante para el proceso de ecadnay diagndstico:

e Durante el video de M. observamos una breve coaddetjuego simbolico

(volar un palo como si fuera un avion) jugando sanfamilia en el jardin de

casa, algo que no pudimos ver durante la evaluadidemas los padres no eran

conscientes de que su hijo realizara ese tipoatgju

* Al ver los videos familiares de C. nos dimos cueanta el estilo de interaccion

de la madre con su hija era el desencadenante déalas graves autolesiones

que se producia. Un programa basado en el cambiestile de interaccié
mejoro las conductas desafiantes considerablemente.

>

Tabla 12. Ejemplos de la importancia de los vidaasliares

Ya tenemos laevaluacién organizada sélo queda esperar a que llegue la
familia. Normalmente estamos con ellos un dia ent@unque en otras ocasiones les
vemos una mafiana y una tarde de dias distintodetiaion es suya, en funcion de sus
necesidades y sus circunstancias. Sobre todoténdia de desplazamiento. En nuestra
experiencia, parece que el verles en dos momeifesrtes tiene importantes ventajas,
ya que hemos podido apreciar que se encuentrasdnmasios, hablan mas, nos cuentan
mMAas cosas Yy, puesto que han tenido tiempo de imixsobre todo lo comentado el
primer dia, tienen muchas preguntas que haceraqeerkona evaluada ya sabe dénde
viene, con quién y qué va a hacer, por lo que &estesultar mas agradable que el
primer dia. En cualquier caso, si decidimos varii@ en dos momentos diferentes, es
recomendable que no sea en el mismo horario, yaleusa forma podemos observar
su estado a lo largo de los diferentes momentodidel

Igualmente, antes de empezar también organizahreparto de tareasentre
los diferentes profesionales que intervendran evdduacion. Normalmente, la persona
responsable del caso — responsabilidad que setermaldo entre los miembros del
Equipo — seré la encargada de realizar la enteeeist la familia, mientras que otro
miembro del Equipo se encarga de realizar la evdnale capacidades del nifio. A lo
largo de la mafiana hacemos varios descansos pagoter ni al nifio ni a la familia.
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En uno de ellos, las familias suelen salir a paseama desayunar, momento que
aprovechamos para comentar la informacion que hedwoacumulando y ver si hay
gue hacer algun cambio en el plan inicial. En aras aprovechamos estos descansos
(o cualquier otro momento) para salir con la fanifi/o la persona que estamos
evaluando, para poder observarles en una situaaittmal: en un bar, en una tienda, en
el parque...

Entre el bloque de la mafana y el de la tarde coaser y descansar un rato, las
personas que llevaron a cabo la evaluacién traaodegir todas las pruebas, escalas y
cuestionarios utilizados hasta el momento y discUtes resultados junto con el
miembro mas experto del grupo, que se reune cas @htes de que empiece la
evaluacion de la tarde. La informacion obtenidaesipara tener una idea lo mas
objetiva posible de las capacidades de la persgumadgr usar esa informacion por la
tarde, cuando le devolvamos a la familia la infarida recogida.

Por la tarde, se termina lo que haya quedado pstedo®n la familia mientras
que el miembro méas veterano del Equipo, solo o leompersona que realizé la
evaluacion por la mafiana, interactia un tiempolz@ersona evaluada. Tras esto, pasa
a ver a la familia y les comenta los resultadas ebeplica el diagndstico o los posibles
diagndsticos que barajamos y la implicacion de eadade ellos, les da orientaciones,
les informa sobre posibles recursos, haciendo edgencapié en la importancia de los
apoyos naturales y de la figura de un coordinadompoyos, siguiendo el modelo
presentado por la Asociacion Americana pro PersooasRetraso Mental (Luckasson
et al, 2002) y por el NCOR (2003).

Llega la familia Comenzamos lavaluacioncon una charla informal mientras
le ensefilamos a la persona evaluada todas lasgsedsay en el local, tras lo cual le
mostramos donde va a trabajar él y donde la fanpkaa que sepa que no se queda
solo, incluso, en los primeros momentos, le dejaomes vaya y venga para que se
quede tranquilo. Tras explicarles a los padresegué que vamos a hacer con ellos, qué
se hara con su hijo y nuestro sistema de trabagpanemos manos a la obra.

Bueno, llevamos todo un dia con la familia y lalagaciéon ya estéa llegando a su
fin. Tenemos toda la informacion que necesitamals, gueda analizarla un poco mas,
darle coherencia y escribir el informe. Cuando despedimos, les explicamos a los
padres que, en un plazo maximo de quince diagyir&ei un borrador del informe
(marcado explicitamente como tal con una marcayda /o una nota a pie de pagina).
Cuando lo hayan leido detenidamente, nos pondreamosontacto para comentarlo
telefonicamente, o en persona si la familia lo re@u Si tienen alguna duda, si nos
hemos olvidado algo, si hay alguna errata o sirgnigue hagamos mas hincapié en
algun elemento del informe, sera el momento de otarle. Si fuera el caso, el equipo
valorara la peticion de la familia, realizara l@nbios oportunos y les enviamos por
correo el informe definitivo. Si no hubiera ningumadificacion que hacer, se actla
igual, les enviamos el informe definitivo firmadésta forma de trabajo, tomada del
modelo delCentre for Social and Communication Disordéysrecomendada también
en Le Couteur, 2003), nos parece fundamental papdicar a los padres en todo el
proceso, asegurandonos que realmente el serviegigolo cumple sus expectativas y
les es util.
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Al acabar la jornada, el equipo se vuelve a repaia intercambiar informacion
y establecer las lineas bases del informe y lantationes mas importantes. La persona
encargada de ese caso sera la que acabe de ctaeegiruebas que falten y quien
redacte el informe. El plazo que solemos darnos @ido es el de una semana, pasada la
cual, el informe es enviado por e-mail al restocdenpafieros que, formando una
cadena, lo iran revisando hasta que vuelva al gadar Este analiza los comentarios y
cambios del resto y redacta un borrador final,ual ser4d comentado entre todos en la
reunion semanal. Si fuera necesario se realizanillimos cambios y se envia el
borrador a la familia antes de que hayan pasadsatnanas.

El modelo danforme que hemos adoptado, es una adaptaciéon del propguast
la AAMR (Luckassonet al, 1997) en su modelo de tres pasos. En la Tabla 6
reproducimos la estructura del mismo. El informmiemza, tras loBatos Personales
con la explicitacion deMotivo de la Demandde la evaluacion, incluyendo @bjetivo
de la misma. Tras ello, pasamos a presentadistoria Personal de Desarrollo
obtenida a partir de la entrevista, en el apartBdtos PersonalesSeguidamente
explicamos de manera detallada y concis@reteso de EvaluaciérComentamos qué
dias vimos a la familia y en qué horarios, quérmicion nos aportaron antes, durante
y/o después de la evaluacibn y comentamos pornza@tinente los instrumentos
utilizados en la evaluacion, diferenciando aquetjas fueron usados en la entrevista
con la familia y aquellas que fueron utilizadosgpavaluar a su hijo.

Datos Personales
1. Demanda
2. Historia Personal de Desarrollo
3. Proceso de Evaluacion
4. Interpretacién de Datos y Orientaciones
4.1. Funcionamiento Intelectual
4.2. Desarrollo Simbdlico
4.3. Habilidades Adaptativas
4.4. Consideraciones Psicoldgicas y Emocionales
4.5. Consideraciones Ambientales
4.5.1. Contexto Familiar
4.5.2. Contexto Escolar
4.5.3. Otros Apoyos
5. Diagndstico
6. Resumen
7. Materiales y Bibliografia

Tabla 13. Estructura del Informe.

El siguiente gran bloque se compone delntarpretacion de los Datos y las
Orientaciones Como vemos, este apartado se organiza en fudeidas dimensiones
propuestas por la AAMR (Luckassat al, 1997), habiendo eliminado la dimension
referida a las condiciones fisicas y de salud ydi@idauna referencia especifica al
desarrollo simbdlico. La dimensidén sobre condiceoffisicas y de salud no recibe
especial atencidn por nuestra parte al no ser nauespecialidad. En los casos en los
que ésta se muestra relevante, se incluye dentiasd@bilidades adaptativas de salud.
La inclusién especifica de una dimension referidBesarrollo Simbdlicaobedece a la
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importancia que éste tiene en la explicacion y featacion conductual de los
trastornos del espectro de autismo (Riviére, 1997).

La primera dimension analizada edngeligencig dada la gran importancia que
tiene de cara a interpretar el resto de los daspruebas que normalmente utilizamos
son, la Escala Leiter Internacional PerformanceleS@zeiter, 1948; Arthur, 1952;
Roid y Miller, 1997), la Escala Bayley de Desawdhfantil (Bayley, 1993) las Escalas
Weschler (1986, 1993 y 2001) y la Bateria ABC deifitean (Kaufman y Kaufman,
1997). Tras esto comentamos @ksarrollo Simbdlico teniendo como referencia el
gradiente desarrollado por Angel Riviére en la disién referida a la suspension dentro
del I.D.E.A. (Riviere, 1997).

Inteligencia:

» Escala Leiter internacional

» [Escala Bayley de desarrollo infantil
» Escalas Weschler

» Bateria ABC de Kauffman

Habilidades Adaptativas:
» [Escala de Conducta Adaptativa de Vineland
« EILCAP.
 Escala AAA.

Habilidades linguisticas
e Test Peabody
» Escalas Reynell de Desarrollo del Lenguaje
» Test lllinois de Aptitudes Psicolinguisticd$RPA )
* Prueba de Lenguaje Oral de Navarra RevisddaN-R
« BLOC

Diagnéstico de autismo
» Entrevista Diagnodstica de Autismo-Revisada ADI-R
* Autism Diagnostic Observation Schedule — GenericQ&G

« ACACIA
« CARS
« ABC-Krug

Tabla 14. Ejemplos de algunas pruebas utilizadas proceso de evaluacion

El siguiente apartado a analizar sonHkbilidades AdaptativasComenzamos
presentado un analisis general de las puntuacaitesidas en las diferentes escalas de
habilidades adaptativas utilizadas. Normalmentemosados o tres. En orden de
frecuencia de uso, son las siguientes: Escala dellCta Adaptativa de Vineland
(Sparrow y cols., 1984), el I.C.A.P. (Montero, 1993a Escala A.A.A. (Bryant y cols.,
1996). Una vez comentado el perfil general de lidaes, analizamos de manera
pormenorizada las habilidades adaptativas (comcidica cuidado personal,
habilidades de la vida en el hogar, habilidadesiaks; uso de la comunidad,
autodireccion, salud y seguridad, habilidades aseslfuncionales, ocio y trabajo) mas
relevantes en cada caso. Le dedicamos una espeai@ion a la&Comunicaciony las
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Habilidades Socialesdada la importancia que tienen para el desartallmano. La
evaluacion de las habilidades comunicativas y lIstgias se lleva a cabo mediante
observacién, preguntas a los padres y usandoetststisdarizados. Los que normalmente
utilizamos son el Test de Vocabulario Receptivo BEAY (Dunn y Dunn, 1986), las
Escalas Reynell de Desarrollo del Lenguaje (ReyriéB5) y el Test lllinois de
Aptitudes Psicolinguisticas (Kirk, 1986). Remitimas$os trabajos de Monfort y Juarez
(2001a, 2001b), Hernandez y Torrea (1999) y Fikpetcal. (1999) para profundizar en
el conocimiento sobre las areas relevantes a evafueelacion a la comunicacion y el
lenguaje, y como hacerlo.

Debemos obtener una medida que nos indiquavall de funcionamiento en los
entornos naturales de la persona evaluada. En peaserocasiones existe gran
discrepancia con el nivel de ejecucion demostragd@arde la evaluacién y esto nos
aporta mucha informacion acerca de su capacidad @glicar su potencial a las
demandas del ambiente (Klin, 2000)

Conocimos el caso de una mujer a la que rdal&n el certificado de minusvalia
necesario para solicitar un empleo con apoyo, debidque obtenia puntuaciones
normales en un test de inteligencia. Cuando evalgasus habilidades adaptatiyas
guedaron demostradas sus grandes dificultadesipaemvolverse independientemente,
lo que le impedia encontrar un empleo ordinario.

—_

Tabla 15. Importancia de evaluar las habilidadep&divas

La evaluaciéon de lablabilidades Socialesncluye el conjunto de habilidades
necesarias para relacionarse de manera adecuadascoemas. La informacion la
obtenemos de la observacién y de la entrevistdosopadres. En esta parte del informe
incluimos también los datos obtenidos sobre congidende emociones y las
habilidades de teoria de la mente de la persoraagla obtenidos fundamentalmente
a través de la observacion y la realizacion de h@sieincidentales y otras mas
protocolizadas como tareas de comprension de enexig pruebas como las de
creencia falsa. Para la planificacion de pruebagiémtales, el libro 'En la Mente’
(Monfort y Monfort, 2001) es un gran recurso paeoger ideas.

Puesto que nuestro objetivo ultimo es ayudar aelagma evaluada y a su
familia a mejorar sus condiciones de vida, no samos importancia a la informacion
referida a laAutonomia el Ocio y el Uso de la Comunidad y el resto de Habilidades
Adaptativas que también son analizadas en detalle, partiaelda informacion
aportada por la familia, tanto en los cuestionac@®o en la entrevista.

El apartadoConsideraciones Psicoldgicas y Emocionalescoge toda la
informacion referida al temperamento de la perstasagsonductas desafiantgs en su
caso, los trastornos mentales asociados. La infoémaleriva de la observacion de la
persona y la entrevista a los padres. En relaci@negaluacion de trastornos mentales
asociados a personas con discapacidad, el librientemente editado por FEAPS
(Novell y cols., 2003) puede ser de gran ayudajugarecoge en un amplio anexo una
gran cantidad de cuestionarios y medidas obsemvalei® para detectar y valorar
posibles trastornos mentales en personas con disdag.

El siguiente blogue estd dedicado a Gmnsideraciones AmbientaleEn él
recogemos la informacion aportada por la familialaem®ntrevista sobre el Ambiente
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Familiar, Escolar y los Apoyos Recibidos. En elrtguo referido aRmbiente Familiar
incluimos las caracteristicas de la familia, laac@n establecida entre todos ellos, el
estado emocional de los padres, su estilo de atiém y el reparto de tareas entre
ellos... En relacion a l&scuela se analiza la adecuacion de los apoyos, el estilo
educativo, la relacion del personal educativo donif@, la adecuacion del curriculo
(especialmente la importancia que se le de al d@arde la comunicacion y la
potenciacion de la relacién con los iguales), lardmacion con la familia y otros
profesionales... En el ultimo apartado, referiddoa Otros Apoyos recibidos, se
describen el resto de servicios y apoyos que ldigapueda recibir (logopedia, terapia
domiciliaria, clases extraescolares, clubes de.octte cara a analizar su adecuacion.

El apartado referido aliagndésticq se reserva para informar a las familias de las
caracteristicas de las limitaciones y capacidadessu hijo asi como el posible
prondstico. Si hubiera datos concluyentes sobetiddogia, los incluiriamos también en
este apartado. Volvemos a insistir, el informe @& fias familias, y por tanto, debemos
explicar tanto el significado del diagndstico comloproceso que nos lleva a esa
conclusion.

Para evaluar especificamente autismo, los instrtoveque utilizamos son los
siguientesAutism Diagnostic Interview Revis@dDI-R) (Lord et al., 1994), entrevista
semiestructurada para padres, congruente condsiicdciones internacionales DSM y
CIE, cuyos items cuentan con una validez y unaliiald excelentes (Volkmar y Lord,
1998); Childhood Autism Rating Sca(l€ARS) (Schopler et al., 1980), instrumento de
buena validez y fiabilidad basado en la observaadae consta de varias escalas en las
que se analiza la intensidad de determinadas ctagl(Molkmar y Lord, 1998)Autism
Behavioural Checklis{Krug et al., 1980), este instrumento fue iniciatteedisefiado
para evaluar la presencia de autismo en nifios ad edeescolar a través de las
respuestas dadas por sus profesores. Sus itemdicgdémicos y estan ponderados
segun su valor dentro de cinco areas diferencidemsazonablemente sensible pero
muy poco especifico, por lo que se suelen dardgieasitivos con frecuencia (Volkmar
y Lord, 1998). Otro instrumento que utilizamosaalente recomendable, esAeltism
Diagnostic Observation Schedule ReviégDOS-G) (Lord et al., 1997). Esta prueba se
compone de una serie de situaciones naturalestef@gnion a través de las cuales se
van evaluando diferentes competencias. Dada la lefidgd de este instrumento,
requiere, al igual que el ADI-R, formacion espexcifipara poder ser utilizado. Por
altimo, la Prueba ACACIATamarit, 1994) consiste, al igual que el ADOSeB,una
serie de situaciones de interaccion natural cqetaona evaluada en la que se analizan
sus competencias interactivas y comunicativas.ituagon se graba y posteriormente
se analiza, dandonos informacion cuantitativa sddrposibilidad de que la persona
evaluada presente autismo y/o discapacidad intelecEste instrumento tiene la
enorme ventaja de ser una de las pocas herrammondas que contamos para evaluar
las capacidades de personas con grandes limitacemesu nivel de funcionamiento y
ayuda a establecer el diagndstico diferencial enttismo con discapacidad intelectual
y discapacidad intelectual sin autismo

Uno de nuestros objetivos de la evaluacionuesla familia salga con las ideas claras
acerca de los pasos que debe dar para ayudarig/su Ror ello, hemos empezado a
incluir un cuadro derioridades, donde se detallan cuales son las acciones paies|p
gue deben realizar. Para algunas familias puedbussar una asociacion, para otras
cambiar la escolarizacion de su hijo o buscar wndinador de apoyos, etc. aunque en
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general, la mayor prioridad suele ser cambiar tdbede interaccidon y de ensefianzg de
habilidades para centrarse en el desarrollo derfaunicacion, dando un especial valor
a la comunicacién espontdnea. De esta forma, saieendo claro cual es la mejor
forma de ayudar a su hijo.

Tabla 16. Apartado de prioridades

Volviendo a la estructura del informe, finalizamels mismo con un breve
Resumende las orientaciones mas importantes y la deséripde los Recursos
(servicios, paginas web, ...)Referencias Bibliograficague pueden ser de utilidad para
la familia y para los profesionales de intervena@ecta que atiendan el caso.

Acabamos de decir que hacemos un resumen dwiéagaciones pero aun no
hemos hablado de ellas. En el informe, tratamdsudadel modelo tradicional en el que
al final del informe se recoge un listado de oaemnes generales (Ej. estructuracion
ambiental, utilizar sistemas alternativos de comraridn) que suelen ser poco
individualizadas y sirven para muchos nifilos difegen Las orientaciones que
realizamos se distribuyen por todo el texto. Nomaadte, al acabar cada apartado,
incluimos un recuadro en gris con las orientaci@me®se area. Las orientaciones son
individualizadas, adaptadas a las circunstanciasamacteristicas de cada caso -
partiendo de sus puntos fuertes y de su estilgpdendizaje —, dirigidas a resolver las
dudas y problemas concretos de la familia, mejtaarcapacidades de la persona y
orientar hacia recursos, especialmente hacia apumgtosales. En ocasiones incluimos
los puntos clave de algun programa especifico ¢&ptrol de esfinteres, grupo de
amigos, actuacion ante conductas desafiantesn.jelacion a los servicios de apoyo
recibidos por la familia, como ya hemos comentddaemos especial hincapié en que
busquen la colaboracién de un coordinador de sesvilNCOR, 2003 y Le Couteur,
2003).

El ultimo paso dentro del proceso de evaluacidnlaeslevolucion de la
informacion. Este es uno de los momentos mas delicados dealaaeion, es el
momento en el que las ilusiones y los miedos d@daolses se enfrentan con la realidad
de su hijo. Dada la importancia de la ocasion, sfaiere que busquemos un momento
en el se encuentren los dos padres, en el quenandgilas partes tenga prisa y que en
el que haya tiempo suficiente para que los padiedgn hacer todas las preguntas que
deseen. A la hora de devolverle la informacionsapgadres hay que ser absolutamente
sinceros, especialmente claros al trasmitir larméxion y positivos, ya que toda
persona, se encuentre en la situacion en la gelecsentre, generalmente mejorara si se
le dan los apoyos necesarios durante el tiempoisnfe (Luckasson et al., 1997, 2002).
En el trabajo realizado por Brogan y Knussen (20@38)os que laualidad de la
informacion (indice compuesto en su estudio de la ponderad®rias siguientes
variables: informacién comprensible, cantidad déormacion, tecnicidad de la
informacion y facilidad para recordar la informagidjunto con laconducta del
profesional(medida también a través de la ponderacion darupcion obtenida en las
siguientes variables: profesional comprensivo,eewle las preocupaciones mostradas
por la familia, buen comunicador, directo —frentevasivo— y abierto a preguntas), el
guese acepten sus sospechasereciban informacion por escritg quepuedan hacer
preguntas son los aspectos mas valorados por las famili¥es laora de recibir el
diagnostico de su hijo. Es importantisimo tenerceenta todos estos factores puesto
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gue, como demuestra el estudio, un 46% de lasessolas que encuestaron no estaba
satisfecha con la forma en que le comunicaronagjrdistico de su hijo.

En nuestro caso, podemos decir que la devolucitradéamos por etapas. En un
primer momento, en la segunda parte de la evalnani@ntras se acaba de realizar la
evaluacion de capacidades de la persona atendimdade los miembros del equipo
dedica un tiempo importante en explicarles a laslias qué creemos que le ocurre a su
hijo en funcién de los datos obtenidos hasta el emim (si no tuvieramos en el
momento informacion suficiente para concretar usgdstico, comentamos con la
familia las implicaciones de las diferentes hipigtesie venimos barajando) y qué pasos
deben dar para potenciar al maximo sus capacidasesomo para relacionarse
adecuadamente con él y solucionar los problemagiaobs que nos hayan planteado.
Las familias tienen suficiente tiempo para preguntta todo lo que deseen. El segundo
momento es cuando reciben el borrador del infoffm&s un tiempo, hablamos con las
familias y comentamos sus opiniones y dudas res@@dnhforme, asi como los pasos
que hayan podido dar hasta ese momento. Por ulémdas ocasiones que asi lo
solicitan —generalmente cuando les surgen dudasldemas respecto a los pasos
adecuados a dar para proveerse de los apoyos nedados-, nos volvemos a reunir
para comentar todo aquello que les preocupe.

CONCLUSIONES Y PROPUESTAS PARA EL FUTURO

En el presente trabajo hemos analizado algunastigagcactuales en el
diagnéstico de trastornos del espectro de autidmeoeaos en el contexto espariol. El
origen de éstas se debe mayoritariamente al desicmeato del autismo y a las
dificultades para detectarlo, asi como a la esedsacion prestada a la opinion y
necesidades de la familia respecto a las evaluegidas fundamental entender las
implicaciones que esto tiene para la practica devéduacion y el diagndéstico a todos
los niveles. Nuestra obligacion es hacer todo kiljje por ayudar a las familias a dar
respuesta a sus dudas e interrogantes, darlemedamn sobre qué hacer para fomentar
las capacidades de su hijo — centrandonos en suespfuertes y en su estilo de
aprendizaje - y mejorar su relacion con él, sindalv orientarles hacia servicios de
apoyo adecuados. Para ello, proponemos un moddialago flexible, centrado en el
cliente, que pone el énfasis en las necesidadés fdenilia y en adaptar nuestro estilo
de trabajo, basandolo en el trato cercano a lalilgnmia profesionalidad y la
transparencia, para hacer evaluaciones exhausjwvasjen respuesta al conjunto de las
necesidades planteadas por toda la familia.

Esperamos que la lectura de estas paginas simwa ezicate para abrir un
debate sobre las actuales practicas de evaluadifagpodstico que se llevan a cabo en
nuestro pais por diferentes profesionales, perongusodlo se quede ahi. Creemos que
todo aquel que se reconozca en alguna ‘'mala @3actieberia hacer el esfuerzo de
modificar su sistema de trabajo en la direccionesaga. La labor que realicemos
durante el proceso de evaluacion puede influirran ghedida en el futuro de personas,
y €S0 no es cuestion baladi. La dificultad de crceanodificar nuestras estructuras y
nuestras practicas, no puede ser en ningun casgsa&xXgara no hacer las cosas
adecuadamente.
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Hemos presentado un modelo de trabajo, el ModelDIR no creemos que
este modelo sea el Unico posible que garanticeuan bervicio. Simplemente es el que
en la actualidad nosotros estamos utilizando, y gdoque apostamos. Hay muchas
formas de organizar nuestra practica, lo importasteener claro para qué evaluamos, y
asegurarse de que cumplimos el objetivo, tomanoo gl todas las medidas que sean
necesarias.

A pesar de que creemos firmemente que nuestsofibode trabajo y la forma
de organizar nuestra labor es muy util para cunmpl@stros objetivos, no creemos que
nos podamos dar aun -¢quiza alguna vez?- por esdicsd. Por ejemplo, a nivel
organizativo, pensando en la calidad en la gest®muestro proceso de evaluacion,
estamos preparando gistema de valoracion del servicio por parte deflasilias de
cara a usar esa informacién para reorganizar oficadel servicio si fuera necesario.
También estamos estudiando la posibilidadeienosotros los que nos desplacermos
las localidades de las personas que demandan lizaea. Si se agrupa un namero
suficiente de personas que haga rentable el esfuras parece que puede ser una
practica muy interesante, ya que podemos condesr@ersonas en su entorno natural y
cotidiano, haciendo asi un mejor analisis de sntegtos de vida. Ademas, el evitarle a
las familias los gastos de desplazamiento y manidterle varios profesionales durante
al menos un dia, puede que les salga rentablegsitan. Otra mejora en la que estamos
trabajando esrear paquetes formativos para las familiasyo hijo recibe por primera
vez un diagnostico de autismo, siguiendo el modeoPrograma Early Bird de la
National Autistic Society. Estos paquetes basicameansisten en dar una formacién
inicial en autismo, comunicacion y problemas dedomte, a los padres a cuyo hijo se le
ha diagnosticado un trastorno del espectro demaofisle cara a que no se queden sin
apoyo desde el momento del diagndstico hasta gunéenoe la escolarizacion de su
hijo.

Esperamos que estas paginas sirvan para ayudalagpérsona interesada en
acercarse a la dificil tarea de evaluar a persooadrastornos del espectro de autismo
asi como que abran un debate —personal y/o puldaire la manera mas adecuada de
realizar esta labor. En la base de todo esto, @egue se encuentra la concepcion que
cada profesional tenga primero de su funcion ymseégulel autismo. La concepcion del
autismo a un nivel personal, humano, en absolutte@sca, influye plenamente en
nuestra labor cotidiana. Si no comprendemos hpseautistas son por encima de todo
personas, nifos que tratan de desarrollarse emrsonAs a las que no llegan a
comprender plenamente, no entenderemos nunca elcimgue, las limitaciones y
alteraciones que estas personas presentan, prodacanvida y en la de sus familias.
Los trastornos psicologicos que estan en la basasdateraciones presentadas por las
personas con autismo hacen que éstas tengan gsteuaosu desarrollo de la mejor
manera que pueden, intentando ver a través delaidad, encontrar la luz con los ojos
cerrados. Dejemos de una vez de dificultarles @ tdiciéndoles a las familias todo
aquello que sus hijos no hacen, intentemos enteqaerel autismo es una forma
distinta de desarrollarse, pero que merece el migspeto que cualquier otra y algo
mas de ayuda (y a veces mucha). Ayudémosles adaptarestras practicas y nuestros
servicios para poder dar respuesta a esas necesjdaata poder analizar la peculiar
forma de desarrollarse de cada persona, para dddgderogramar los apoyos mas
adecuados que potencien al maximo las posibilidddegesarrollo de cada individuo y
de participacion en un entorno comprensible y adhptorientando todo ello al logro
de una vida digna y percibida satisfactoria y falagamos esto no porque nos lo pida
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‘la ciencia’, sino porque nos lo pide la ética, tm&stan pidiendo las propias personas
con autismo:

... la teoria es correcta pero irrelevante —cuanelces con una falta de
algo, terminas arreglandotelas como puedes, utdizatros métodos

y viviendo bajo unas reglas diferentes. Lo queedseda estudiar son
esasreglas diferentesy no centrarse tanto en lo que las personas no
tienen (Donna Williams, citado en Peeters, 20085)p.
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ANEXO

En el presente anexo incluimos las conclusioneseasuadas por todos los
participantes en €lTaller de evaluacion y diagnostico de personas cdrastornos
del espectro de autismoTrealizado por el Equipo IRIDIA y celebrado en Sawler
(Espafia) en el XI Congreso de AETAPI (Asociaciopdimla de Profesionales en
Autismo) en Noviembre de 2002.

EN EL TALLER DE DIAGNOSTICO Y EVALUACION....

En el taller de diagnostico y evaluacion de persaum TEA, hemos discutido
sobre lo que pensamos que pueden ser BUENAS PRAKST Iflirante el proceso de
evaluacion y diagnostico de personas con TrastatebEspectro de Autismo.

A continuacion se recoge el resumen de las opieidedos participantes de este
taller:

ASPECTOS PREVIOS A LA EVALUACION

Brevedad en la citacién, desde que la familia ll;wasta el dia de la cita.
Mostrar flexibilidad para acordar el horario coridailia.

Conocer claramente cudl es la demanda de la familia

Explicacion clara del servicio: ofrecer informaci@obre quienes van a
intervenir y cdmo va a ser el proceso, tarifas...

Recoger informacion previa: otros diagnosticos,ewsl caseros, informes
psicopedagdgicos...

Informar en la medida de lo posible a la persona vm a ser evaluada, los
motivos de la valoracién y preguntarle su opinibreapecto.

Definir con claridad objetivos, responsabilidadesdgmas aspectos de la
organizacién y del proceso de evaluacion entredifsrentes profesionales
implicados en el mismo antes de que éste tenga luga

vV V ¥V VVVYVY

ASPECTOS TECNICOS DURANTE LA EVALUACION

» Adecuar el contexto donde se va a realizar la ecédua a las caracteristicas de
la persona a evaluar.

Buena formacion por parte del técnico.

Realizar una bateria de pruebas que incluya nigghitvo, comunicacion,
aspectos funcionales de la conducta y todas las @edesarrollo.

Elegir apropiadamente las pruebas de evaluacion.

Conocer bien el uso de todas las pruebas para ankaseg interpretarlas.

Utilizar técnicas y/o pruebas objetivas, corrobagdientificamente y con
baremos de la poblacién a la que pertenece lanerso

Evaluar capacidades e intereses.

Compromiso de actualizacion y adecuacion de lasba® diagnosticas, para
seqguir los criterios internacionalmente consenssiado

Hacer la evaluacion por medio de mas de un técnico.

Observar al niflo en su entorno: escuela y familia.

Consultar a los distintos profesionales involuceadsm la educacion de la
persona evaluada

VVV VYV VVV VY
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Intentar reducir la ansiedad de la familia sobré vp a pasar en el futuro.
Sugerir ayuda personal/clinica en los casos quaesssario.
Trabajo en equipo para posibilitar el contrastepiaiones y la discusién.

ASPECTOS SOCIALES DE LA EVALUACION

» Buen recibimiento: prepararlo previamente, dar pieral nifio a que investigue
el sitio, cuidar la situacion, etc...
» Crear un ambiente de confianza y colaboracion esmpadres de la persona con
autismo, que facilite que se expliciten las dudas.
» Trato cordial y empatico con la familia.
» Evitar formalismos.
» Escuchar a la familia.
» Transparencia con la familia.
» Implicar a los padres.
» Preparar un lugar confortable, evitando la fridlda
» Intentar “llegar” a la persona evaluada creandambiente ludico.
» Estar alerta al cansancio y proporcionar descamdesuados tanto a la persona
evaluada como ala familia.
» Respetar la confidencialidad.
EL INFORME
Sobre la forma:
» Organizarlo y estructurarlo correctamente.
» Usar un lenguaje amable, claro y sin tecnicisma® permita o facilite la
comprension a quien lo lea.
» Que sea claro y util para todo aquel que tengacitel con la persona evaluada.
Sobre el contenido:
» Que incluya una descripcion detallada del procesevaluacion.
» Hacer hincapié en los puntos fuertes.
» Orientaciones operativas, faciles de entenderigithdhlizadas.
» Que tenga orientaciones para el hogar y la viddieog.
» Orientar a la familia en la busqueda de apoyos alats!
» Hacer un diagndstico preciso, evitando términosignus o poco claros.
» Incluir la posibilidad de hacer revisiones del mfie.
Sobre la entrega del informe:
» Que la familia tenga la posibilidad de poder ravedaliagndstico.
» Consensuar con la familia el informe.
» Explicacion minuciosa y adaptada en la devolucérdéagnostico.
» Sies posible, que la devolucién sea persona amers
» Devolver la informacion lo antes posible, informangreviamente de cuando

tiempo vamos a tardar en hacerlo.
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