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Vida Adulta y trastornos del espectro autista

presentacion

Los Trastornos del Espectro Autista constituyen una fuente crénica de discapacidad. Al igual que otros trastornos
del desarrollo, se habian asociado habitualmente a las edades infantil y juvenil. Sin embargo, como también en
el resto de discapacidades, los procesos de desinstitucionalizacion y el aumento de la esperanza de vida, han
llevado a plantear la necesidad de proponer actuaciones € iniciativas que sirvan de apoyo en aquellos momentos
en que la escuela ya no es la opcion mas apropiada. La transicion hacia una vida independiente, el empleo y el
mundo de las relaciones adultas se convierten en el referente obligado para garantizar una adecuada calidad de
vida en esa nueva etapa.

El presente trabajo constituye el primer intento de aproximacion a la realidad de la poblacion adulta con
Trastornos del Espectro Autista realizado en la Comunidad Auténoma Andaluza. En el marco de un acuerdo de
colaboracion entre la Federacion Autismo Andalucia y el Departamento de Psicologia Evolutiva y de la Educacion
de la Universidad de Sevilla, y con la financiaciéon del Servicio Andaluz de Empleo, pretende analizar la situacion
actual de esta poblacion y elaborar un mapa de sus necesidades de apoyo mas urgentes e inmediatas.

Su elaboracion ha supuesto el contacto con las principales organizaciones y administraciones dedicadas a las
personas adultas con discapacidad intelectual o con TEA en la comunidad, asi como la entrevista de sus familias
en las ocho provincias andaluzas. Logicamente, un esfuerzo de esta naturaleza no hubiera sido posible sin la
colaboracion y apoyo de una gran cantidad de personas e instituciones. En primer lugar, al Servicio Andaluz de
Empleo que ha cofinanciado esta investigacién, junto a la Fundaciéon ONCE. Especial mencién merece la
Consejeria para la Igualdad y Bienestar Social, en concreto a la Direccion General de Personas con
Discapacidad, por su absoluta disponibilidad y cooperacién en la recogida de datos. También queremos sefialar
la participacion y colaboracion de los Centros de Valoracién y Orientacién y a los centros de dia y residenciales
que nos han puesto en contacto con las familias. La colaboracion de profesionales del autismo que nos han
orientado al principio del estudio o que nos han aportado datos ha sido clave también para nosotros. Por ultimo
y con especial carifio, agradecer a las asociaciones federadas por su intensa colaboracién y a las familias y
personas con TEA que han querido participar en el estudio cediéndonos amablemente su tiempo y abriéndonos
sus puertas.
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encuesta telefénica Ballaban-Gil, Rapin, Tuchman, y Shinnar (1996) encontraron que mas de la mitad de su
muestra de 45 adultos se encontraba en instituciones residenciales, y Unicamente el 11% estaba en empleos
ordinarios y un 16% en empleos protegidos. En uno de los trabajos mas recientes, Billsted, Gillberg y Gillberg
(2005) analizaron la situacion de 120 adultos suecos con TEA de 17 a 40 afios, de los cuales Unicamente el
4% presentaba un desarrollo cognitivo dentro de la normalidad. Sélo 3 vivian de forma independiente, y sus
puntuaciones de conducta adaptativa era de 21.2 puntos tipicos.

La situacién en el caso de individuos con alto nivel de funcionamiento, como pudieran ser los que presentan
sindrome de Asperger o autismo de alto nivel, no es mucho mejor (Howlin, 2000). Asi, Rumsey et al. (1985)
(n=14, rango de edad 18-39) encontraron que solo cuatro de los nueve individuos con Cl por encima de 80
en su investigacion tenian empleo independiente y tres se encontraban en talleres ocupacionales o de
formacion profesional. S6lo uno vivia de forma independiente, estando la mayoria, seis, aun en el domicilio
paterno. Todos presentaban aun problemas de relacion social y niveles bajo de conducta adaptativa. Siete
presentaban conductas estereotipadas.

Szatmari et al. (1989) incluyd en su trabajo a 26 jovenes canadienses con TEA y Cl normal. El 44% habia logrado
completar con éxito su escolarizacién hasta el punto de obtener un titulo académico valido. Sus niveles de
conducta adaptativa eran adecuados, y se encontraban dentro de la normalidad en muchos casos. Sin embargo,
el 40% tenia problemas en la interaccion social, un tercio los presentaba en situaciones de conversacion y dos
tercios en la comunicacién en contextos formales. El 56% nunca habia mantenido relaciones sexuales intimas.
Cuatro se encontraban en puestos de trabajo protegidos, y seis en empleos ordinarios. Los demas estaban
estudiando y uno en una empresa familiar. Sélo cinco vivian en un hogar independiente.

En otro estudio, que incluia a 22 personas con TEA en el Canada y Carolina del Norte (Venter, Lord y Schopler,
1992), las cifras tampoco resultan positivas. Sélo tres de estos individuos presentaban puntuaciones de
conducta adaptativa dentro de la normalidad, y Unicamente un individuo habia logrado obtener un titulo
académico. 14 vivian con sus padres o institucionalizados y solo 14 contaban con empleos ordinarios, aunque
de bajo nivel de cualificacion.

En Suecia, Larsen y Mouridsen (1997), encontraron que de los nueve participantes de su estudio con
sindrome de Asperger y Cl dentro de la normalidad (edad media 39.1 afnos), cinco vivian de forma
independiente, y cuatro estaban o habian estado casados. Uno sélo se encontraba en un empleo ordinario,
aunque cuatro mas estaban en empleos protegidos y otros dos en talleres ocupacionales.

En el Reino Unido se han realizado varios trabajos a cargo del equipo de Pat Howlin (Howlin, Matwood y
Rutter, 2000; Mahwood, Howlin y Rutter, 2000; Howlin, 2004; Howlin, Goode, Hutton y Rutter, 2004). En uno
de ellos (Howlin et al., 2000; Mahwood et al., 2000) se encontraron niveles bajos de conducta adaptativa en
19 hombres jovenes con TEA. Méas de la mitad presentaban un lenguaje inmaduro o poco desarrollado, y el
80% dificultades en la comunicacion en contextos conversacionales. Aproximadamente la mitad aun mostraba
ecolalia y casi cuatro quintas partes problemas en la prosodia. Cinco habian obtenido algun tipo de titulo
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académico y seis habian asistido a la universidad. Sin embargo, sélo uno tenia un empleo ordinario, tres trabajaban
en empleos protegidos o en voluntariado. Dos vivian en hogares independientes y uno en un piso tutelado, mientras
que nueve se encontraban en residencias.

En otro estudio inglés (Goode, Howlin y Rutter, 1999 en Howlin, 2000), fueron evaluados 75 individuos mayores de
21 anos. De ellos, 43 tenian un Cl dentro de la normalidad. 14 de ellos habian completado sus estudios con algun
tipo de titulo académico. Siete se encontraban en empleos ordinarios, otro trabajaba como trabajador auténomo y
dos como voluntarios. Una cuarta parte se encontraba en puestos de trabajo protegidos. En cuanto a sus viviendas,
mas de la mitad vivian con sus padres y el 26% se encontraba en recursos residenciales. Dos se encontraban
hospitalizados. Casi la mitad carecia de amistades propias. También en el Reino Unido, Howlin et al. (2004)
encontraron que de 68 individuos de 21 a 48 afos, 8 trabajaban en empleos ordinarios y 14 en puestos de trabajo
protegidos. 3 vivian de forma independiente, 4 en pisos tutelados, y 26 con sus padres. El resto se encontraba en
instituciones residenciales.

Lo que la anterior revision pone de relieve es que los propios sintomas de la triada autista son lo suficientemente
incapacitantes como para que sus efectos sobre la integracion social de los que las presentan sean severos
(Gillberg, 1991; Howlin, 2000). Ahora bien, como se ha podido comprobar, en una gran parte de los casos, a las
limitaciones sociales, comunicativas y de imaginacion y flexibilidad comportamental se afaden las tipicas de un
retraso cognitivo generalizado. De hecho, el Cl medido en la infancia se ha revelado como uno de los mas
importantes predictores del nivel de adaptacién de una persona con autismo en su vida adulta. Nordin y Gillberg
(1998) apuntan como el punto de corte de un ClI infantil de 50 es un limitador importante de las oportunidades,
atendiendo a los estudios realizados, de las oportunidades de vida autbnoma de las personas con autismo. Mas
recientemente, esta cifra ha sido elevada a 70 (Howlin et al., 2004), lo que indicaria que la combinacién de retraso
mental en la infancia, sea del grado que fuere, con autismo, requiere la provision de recursos muy intensos de apoyo
para alcanzar cotas aceptables de calidad de vida y de integracién social en la vida adulta. El grado de desarrollo
linglistico ha sido apuntado también como un factor predictor importante (Nordin y Gillberg, 1998; Lord y Bailey,
2002). Se ha indicado que un nivel funcional comunicativo minimo a la edad de cinco anos podria ser un indicador
positivo de desarrollo en la vida adulta. Sin embargo, los resultados son en el caso de esta variable, contradictorios,
encontrandose en algunos estudios que el desarrollo linglistico en la infancia no predice de forma significativa los
logros en la vida adulta (Howlin et al., 2004).

A las dificultades propias de las alteraciones tipicas de la triada y, cuando se da, un bajo Cl o retraso en
el lenguaje, se afiaden en ocasiones dificultades en la salud en general. Asi, en el caso de individuos con
bajo nivel de funcionamiento es posible que se dé un agravamiento de la sintomatologia (Nordin vy
Gillberg, 1998). Por otra parte, se pueden encontrar complicaciones médicas o psiquiatricas, como la
aparicion y agravamiento de crisis epilépticas. Belinchdn (2001) sitia en un 25% la aparicion de dichas
crisis, mientras que otros estudios las sitdan en un rango del 18-20% (Tantam, 1991; Goode et al., 1994).
En la vida adulta aumenta, por otra parte, el riesgo de padecer trastornos mentales asociados, tales
como trastornos obsesivo-compulsivos, trastornos depresivos, o trastornos de ansiedad (Belinchon,
2001; Howlin, 2000; Volkmar y cols., 1999).
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Del sujeto al contexto:
cambios en el paradigma de la discapacidad

Ahora bien, situar Unicamente en las variables individuales los predictores de la calidad de vida de los adultos con
TEA parece un tanto simplista. Prueba de ello es que incluso los individuos con un desarrollo cognitivo dentro de la
normalidad tienen dificultades para acceder a entornos normalizados. Es evidente que el grado de adaptacion y la
discapacidad resultante de trastornos como los integrados en el espectro autista dependeran también de la
provision de recursos y apoyos que el entorno ofrezca. La discapacidad “real” que se produce como consecuencia
de los Trastornos del Espectro Autista serd, por tanto, fruto de la interaccion entre la severidad de los mismos vy el
apoyo ofrecido por el entorno. Desde hace ya 20 afnos, se estan produciendo cambios significativos en la vision de
la discapacidad hacia una concepcion interaccionista como éste.

Este nuevo enfoque contrasta con otros modelos centrados en la patologia, la deficiencia o las limitaciones
funcionales (Instituto de Medicina, 1991). Durante anos se ha considerado la discapacidad como un problema de
la persona causado por algun problema de salud que requeria de tratamiento para conseguir su rehabilitacion para
mejorar la adaptacion al ambiente. Hoy se hace mas hincapié en los factores ambientales. La discapacidad de
concibe como la desventaja que tiene una persona a la hora de participar en igualdad de condiciones debido a sus
limitaciones, pero también a los obstaculos restrictivos del ambiente (IMSS, 2003). La declaracion de Madrid (CED,
2002), ejemplifica este cambio de perspectiva:

“Como mejor se describe nuestra vision es en contraste con la vision que aspira a reemplazar:

a) Abandonar la concepcion de las personas con discapacidad como sujetos de caridad... y tomar conciencia
de las personas con discapacidad como sujetos titulares de derechos.

b) Abandonar la concepcion de las personas con discapacidad como pacientes... y tomar conciencia de las
personas con discapacidad como ciudadanos independientes y consumidores.

c) Abandonar la concepcion que otorga a los profesionales el papel de tomar decisiones en nombre de
las personas con discapacidad... y tomar conciencia de la capacidad de las personas con
discapacidad de sus or ganizaciones para tomar las decisiones y asumir la responsabilidad sobre los
temas que les conciernen.

d) Abandonar la concepcion de un enfoque sobre los déficit individuales... y tomar conciencia de la
eliminacion de barreras, la creacion de normas sociales, politicas, culturas y la promocion de un entorno
accesible y de apoyo.

e) Abandonar la concepcion de etiquetar a las personas como dependientes, no empleables... y tomar
conciencia de la necesidad de poner el énfasis en la capacidad y la provision de medidas activas de apoyo.
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f) Abandonar la concepcion de disefar los procedimientos econdmicos y sociales para unos pocos... y
tomar conciencia de un mundo flexible disefiado para todas las personas.

g) Abandonar la concepcion de una segregacion innecesaria en la educacion, el empleo y otras esferas
de la vida... y tomar conciencia de la integracion de las personas con discapacidad dentro de la co-
rriente mayoritaria.

h) Abandonar la concepcion de la politica de discapacidad como un asunto que afecta a ministerios es-
pecificos solamente... y tomar conciencia de su inclusion como una responsabilidad colectiva de todo
el gobierno”.

El cambio de paradigma corre paralelo con todo un cambio social (Schalock, 1997). Asi, los
movimientos de derechos humanos y autodireccion subrayan la necesidad del apoyo de la comunidad
para el logro de condiciones de igualdad, inclusion, equidad, y respeto. Las leyes publicas de algunos
paises enfatizan resultados referidos a la persona relacionados con la independencia, productividad,
integracion en la comunidad y satisfaccion. Por otro lado, prolifera la investigacién que documenta el
hecho de que las personas pueden ser mas independientes, productivas, integradas en la comunidad y
satisfechas, cuando los conceptos de calidad de vida son la base de servicios y apoyos individualizados
(Butterworth, Steere y Whitey-Thomas, 1997; Karan y Bothwell, 1996; Kiernan y Marrone, 1997; Snell y
Vogle, 1997; Whitney-Thomas, 1997).

Por otra parte, la satisfaccién con su propia vida en las personas con discapacidad esta (como no podia
ser de otra forma) muy ligada a sus posibilidades de tomar decisiones y elegir entre opciones diversas.
Este cambio conceptual ofrece oportunidades a las personas con discapacidad para expresar sus gustos,
deseos, metas, aspiraciones y a tener mayor participacion en las decisiones que les afectan. Se pone el
acento asi en la llamada planificacion centrada en el individuo, en la autodeterminacion, el modelo de
apoyos y las técnicas de mejora de la calidad. Algunas implicaciones que se derivan de todo ello son:

* Que la discapacidad se vuelve fluida, continua y cambiante, dependiente de las limitaciones funcionales
de la persona y de los apoyos disponibles en su ambiente (Zola, 1993). La intervencion, servicios y
apoyos centrados en la prevencion, en los comportamientos adaptativos y en el estatus de rol influyen
reduciendo las limitaciones funcionales (y por tanto la discapacidad de la persona) (Coulter, 1996).

* Las posibilidades de vida de personas con discapacidad incluyen la autodeterminacion, areas
fuertes y capacidades del sujeto, inclusién, capacitacion e igualdad (Luckasson, Schalock, Snell y
Spitalnik, 1996; Palomo, 2004).

* La evaluacién basada en los resultados tiene como objeto basico conocer en qué medida se han
reducido las limitaciones funcionales y se han mejorado los comportamientos adaptativos y el
estatus de rol de la persona (Schalock, 1995).
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Como consecuencia logica de este cambio de paradigma, estamos experimentando cambios conceptuales sobre
cémo debe ser la provisiéon y evaluacion de servicios dirigidos a las personas con discapacidad (Schalock, 1997).
Son dos los principales modelos que articulan la planificacion de los servicios:

a. El modelo de la Planificacion centrada en la persona:

Segun el mismo, la persona con discapacidad y su familia se implican en la elaboracién de un proyecto de futuro y
participan activamente para €l logro de dichos objetivos. Asi, la persona con discapacidad plantea cuales son los suefios,
metas, objetivos... que quiere alcanzar para obtener un mayor control (autodeterminacion) y mejor calidad de vida. Para
ello contara con el compromiso y colaboracion de su Grupo de Apoyo, que le aportara los recursos necesarios para la
consecucion de este fin. Existen diversos modelos de planificacion centrada en la persona como la Individual Service
Design, el de planificacion de futuros personales, el de estilos de vida esenciales, el de vidas completas, el PATH - Planning
Alternative Tomorrows with Hope/Planificacion de Futuros Alternativos con Esperanza - , MAPS and Circles - Making
Action Plans o GAP - Group Action Planning - (Butterworth, Hagner, Heikkinen, DeMello y McDonough, 1993;
Butterworth et al., 1997; Forest y Lusthaus, 1989; OBrien, 1987; Pearpoint, O’'Brien y Forest, 1993; Smull y Harrison,
1992; Turnbull y Turnbull, 1992; Yates, 1980). Todos €ellos tienen en comun una nueva visién o definicion de la persona
para los participantes, centrada en la capacitacion del individuo y en una visién de futuro clara y no restrictiva.

b. El modelo de apoyos:

Partiendo de la normalizacion y posteriormente de la inclusion, el movimiento hacia un modelo de apoyos se orienta
al crecimiento y la prevencion. Con los limites l6gicos de los recursos disponibles y las consideraciones de salud y
seguridad, defiende la provisién de los apoyos necesarios para ayudar a las personas con discapacidad a vivir como
ellos quieran hacerlo. Las implicaciones organizativas (partiendo de las estructuras de servicios existentes en la
actualidad) son considerables (Smull, 1994): Vida en comunidad en la que se capacite a la persona con discapacidad,
asi como aguellos que les presten apoyo, basados en los puntos fuertes y en las limitaciones de la persona y de su
ambiente, no solamente en el individuo. Para ello se requieren organizaciones flexibles donde el control sea
compartido en lugar de depender de estructuras jerarquicas y utilizando en una metodologia de trabajo en equipo.

El apoyo se convierte en un concepto clave en la respuesta a las necesidades de las personas con discapacidad.
Siguiendo a la Asociacion Americana de Retraso Mental (AAMR, 2004) podemos definir a los apoyos como los
recursos y estrategias que se ponen en marcha para intentar promover la calidad de vida del individuo con
discapacidad y que mejoran el funcionamiento individual. En los primeros modelos (Luckasson y cols., 1992 en
AAMR, 2004) se proponian cuatro fuentes de apoyo: uno mismo, los otros, la tecnologia y los servicios. Estas
fuentes de apoyo pueden ser naturales (incluyendo a uno mismo y a los demas) o consistir en servicios:

¢ Los apoyos naturales son recursos y estrategias proporcionados por personas o equipamientos en determinados en-
tornos que posibilitan el logro de resultados personales y de rendimiento deseados. Estan normalmente disponibles y
son culturalmente apropiados. Se encuentran apoyados por recursos dentro del ambiente y facilitados en la medida
necesaria por la coordinacion de servicios humanos (Butterwoth, Hagner, Ciernan y Schalock, 1996 en AAMR, 2004)
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Autismo

e Los apoyos basados en servicios constituyen los mismos recursos y estrategias, pero proporcionados por
personas o equipamientos que normalmente no son parte del ambiente natural de la persona. Incluyen a los
maestros, profesionales de la habilitacion de la salud debidamente entrenados y certificados académicamente,
al personal de atencién directa o profesionales y/o a voluntarios remunerados.

Los apoyos basados en servicios se organizan de varias formas y de acuerdo con diversos formatos. Han de
abarcar dimensiones de lo mas diversas, siguiendo el esquema general de las dimensiones resefiadas como clave
para una adecuada calidad de vida. Pero en todos los casos, se propone la maxima autodeterminacién y autonomia
como el objetivo a plantear para los sujetos adultos con discapacidad. En este sentido, cabe destacar dos ambitos
por encima de los deméas como esenciales para ello: la vida independiente en contextos residenciales lo mas
normalizados posible y la insercién en el contexto social mediante el empleo.

y vivienda

La transicion a la vida adulta supone la inclusion en la comunidad como miembro de pleno de derecho en todas
sus dimensiones. La mas evidente es precisamente la vivienda propia y la independencia del que hasta ese
momento ha sido el hogar familiar. Este proceso, méas o menos exitoso para el conjunto de la poblacién, no es algo
que haya sido considerado siquiera en los grupos de individuos con discapacidad. Hasta hace muy pocos afios, la
respuesta predominante para ellas, especialmente cuando se trataba de discapacidad intelectual, eran las grandes
instituciones. El primer paso para modificar esta situacion tuvo lugar con la utilizacién de residencias de menor
tamafio, de mas sencilla gestion y con mas posibilidades para desarrollar una labor psicoeducativa. Aun hoy se
emplea este tipo de recurso, a través de las llamadas miniresidencias, en las que grupos de personas con
discapacidad cuentan con una supervision constante. La evolucion del alojamiento se orientd progresivamente
hacia una ubicacion cada vez méas comunitaria (Wehman y Walsh, 1999).

Ahora bien, el cambio sustancial en este ambito lo ha constituido la utilizacién de los pisos protegidos, viviendas
con apoyo o pisos tutelados (Wagner, Long, Reynolds y Taylor, 1995). Son éstos, como su nombre indica,
alojamientos consistentes en un apartamento en el que pueden vivir personas con discapacidad solas o en grupos
de hasta cuatro, situados en un entorno totalmente normalizado, pero con la provisiéon de un apoyo regular. La
asistencia tiene un caracter formativo en habilidades de vida diaria cuando resulta necesario y de ayuda a la
adaptacion y resolucion de dificultades (Gogorcena, 1998).

Actualmente, en el caso de la comunidad auténoma andaluza, se contempla esta diversidad de recursos. Asi, se
distingue entre aquellos centros residenciales que atienden a personas con una discapacidad tan grave que
precisan de la ayuda de otra persona para la realizacidon de las actividades de la vida diaria (residencias para
personas gravemente afectadas), de aquellos otros que atienden a personas con cierta autonomia personal
(residencias de adultos/as y viviendas tuteladas):
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* Residencia para Personas Gravemente Afectadas: destinada a atender, en régimen de internado, a personas
con una discapacidad tan grave que precisen de la ayuda de otra persona para la realizacién de las actividades
de la vida diaria y no puedan ser asistidos en su medio familiar.

* Residencia de Adultos/as: destinada al acogimiento y convivencia, temporal o permanente, en régimen de
internado, de personas con discapacidad que disfrutan de cierta autonomia personal y que, por razones
familiares tengan dificultad para la vida familiar normalizada y la integracion social.

e Viviendas Tuteladas: destinadas a personas con discapacidad que posean un grado suficiente de autonomia
personal, consistente en pequenas unidades de alojamiento y convivencia ubicadas en edificios o zonas de
viviendas normalizadas. Estan dotadas del equipamiento y servicios necesarios para el alojamiento,
manutencion y apoyo social de quienes las habiten. La capacidad maxima es de diez personas.

Para pacientes de salud mental, menores de 60 afios y con diagndstico de psicosis, que sean derivados y atendidos
por dispositivos de salud mental, existen especificamente las denominadas Casas Hogar y Viviendas Supervisadas:

e Casas Hogar: son centros residenciales de alojamiento y convivencia para personas a partir de 18 afios con
escaso nivel de autonomia personal consecutiva a una enfermedad mental.

* Viviendas Supervisadas: unidades de alojamiento y convivencia ubicadas en edificios o zonas de viviendas
normalizadas, destinadas a personas con enfermedad mental que posean un grado suficiente de autonomia
personal, por lo que no precisan necesariamente personal especifico durante las 24 horas. Cuentan con la
distribucién de espacios de una vivienda familiar y estéan dotados del equipamiento y servicios necesarios para
el alojamiento, manutencion, apoyo social de quienes las habitan.

Carecemos de datos concretos en la comunidad auténoma en torno a la cantidad de personas con TEA que han
podido acceder a estos recursos. Ciertamente, los resultados de los estudios en otros paises, como se ha podido
comprobar, no son prometedores. Sin embargo, en todos esos casos existian individuos que si habian logrado
vivir de forma independiente o en situaciones de practica independencia. Siete de los individuos estudiados por
Kanner (1973) lo hacian. También fue lo que se encontrd para el 7% de los sujetos del estudio de Newson et al.
(1983 en Howlin, 2000), tres en Kobayasi et al. (1992), cinco en el de Szatmari et al. (1989), cinco de nueve en el
de Larse y Mouridsen (1987) y siete en el de Goode et al. (1999 en Howlin, 2000). Estas cifras indican que, al
menos en algunos casos, estos sujetos pueden ocupar contextos residenciales mas cercanos a la comunidad.
Otros trabajos han documentado como dicho proceso es, ademas, beneficioso en términos de calidad de vida
para las personas implicadas. Felce, Lowe, Beecham y Hallam (2000) comprobaron en Gales cémo la calidad de
vida en una muestra 17 personas con discapacidad intelectual ubicadas en recursos residenciales comunitarios y
19 en recursos tradicionales, entre las que se encontraban algunas con autismo, se asociaba con el vivir en
instituciones de menor tamafio y mas cercanas a la comunidad. Resultados similares fueron encontrados por
Emerson et al. (2000), que compararon las situaciones de adultos con residencia en instituciones integradas
dentro y fuera de la comunidad.
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Empleo y autismo

El acceso al empleo es otro de los elementos esenciales de una adecuada calidad de vida y una plena participacion
social. Sin embargo, las personas con TEA, junto con los demas individuos con discapacidad, se encuentran en franca
desventaja para lograrlo. Asi, el Comité Espafiol de Representantes de minusvalidos (CERMI, 2000), destaca que “las
medidas actuales se revelan insuficientes para garantizar a las personas con discapacidad ni siquiera tasas de empleo
y desempleo similares a los de la poblacion general. Segun recientes estudios, mas de una tercera parte de las personas
con discapacidad estarian encuadradas dentro del lamado sector secundario del mercado ordinario de trabajo, donde
se ubican personas con empleos precarios o parados y sélo un 10% se podrian encuadrar en el llamado sector primario
del mercado de trabajo, caracterizado por estabilidad laboral y buenas condiciones trabajo. En suma, las tasas de
empleo de aquellos no solo son extraordinariamente bajas, sobre el 15% de los que tienen edad laboral, sino que
ademas los trabajos que ocupan frecuentemente son de inferior calidad que los de la poblaciéon sin discapacidades.
Muiltiples factores contribuyen negativamente al mantenimiento de esta intolerable situacion:

* Nivel educativo y cualificacion profesional deficiente o inadaptada a las demandas del sistema productivo.

* Falta de motivacion e informacién de la propia persona con discapacidad y de sus familias que incide en dificultades para
mejorar su cualificacion profesional o buscar empleo.

¢ Actitud negativa de una parte de los empleadores 0 los responsables de recursos humanos que revela un prejuicio inicial
hacia las capacidades potenciales de la persona con discapacidad o una serie de ideas falsas preconcebidas (escasa
polivalencia, dificil reciclaje, altos costes por la adaptacion de lugares y puestos de trabajo...)

» Dificuttades para acceder a las fuentes de financiacion de cara a crear su propio negocio.

» Dificultades de accesibilidad (transporte, adaptacion de centros de formacion o de trabajo...) que puede en ocasiones ser
un serio obstaculo para la integracion laboral”.

Ademas de los datos nacionales, de forma mas concreta en comunidades como el Pais Vasco, (Ararteko, 2003) se
observa una realidad similar: “De cada 100 personas con discapacidad en edad laboral, 70 son "inactivas"; es decir, ni
tienen ocupacion laboral, ni buscan activamente empleo. De las 30 "activas”, 20 se hallan ocupadas y 10 en paro. De
las 20 que estan ocupadas, la mitad se hallan trabajando en centros especiales de empleo, o bien, ocupadas en centros
ocupacionales y la otra mitad trabajando en empresas ordinarias. Muchas de las personas con discapacidad que
trabajan lo hacen en condiciones precarias o en empleos poco cualificados”. Destacan ademas, como elementos mas
preocupantes los siguientes:

1. La existencia de colectivos especialmente vulnerables en cuanto a sus posibilidades reales de acceder al trabajo o
a una prestacion. El desglose de datos en funcion de diferentes variables (edad, género, territorio, grado o tipo de
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discapacidad...) hace visibles importantes diferencias entre colectivos en cuanto a sus posibilidades reales de
acceder a un trabajo. Asi, por ejemplo:

| as mujeres tienen menos posibilidades que los hombres;

* |as personas con una discapacidad psiquica, menos que las que tienen una discapacidad fisica o sensorial;

* Las que tienen un alto grado de minusvalia (mayor del 75%), menos posibilidades que las que tienen un grado
menor...

2. Que la mayor parte del empleo sea protegido, de baja cualificacion o mal retribuido. Uno de los objetivos del informe
vasco era analizar no la "cantidad" sino la "calidad" del empleo de las personas con discapacidad. El informe, sobre
todo en su parte mas cualitativa -ya que los datos no siempre recogen este tipo de cuestiones-, ofrece valoraciones
preocupantes: bajos niveles de cualificacion; contrataciones muy por debajo de las cualificaciones; fuerte demanda
de mejora de empleo...

3. La escasa conciencia social del mundo laboral y empresarial. En el plano tedrico, en los Ultimos afos, se han
producido modificaciones sustantivas respecto a la consideracion de la discapacidad. Cada vez se concede un
mayor valor al contexto o a la mentalidad social como factores determinantes de la integracion laboral, frente a la
consideracion tradicional que la hacia depender de la "discapacidad” de la persona. No hay duda de que una misma
persona, con una determinada limitacion funcional, podra desempefar adecuadamente las funciones propias de un
puesto de trabajo en funcién del contexto en el que se le sitle: barreras arquitecténicas, ergonomia, apoyos
técnicos, recursos informaticos... son algunos de los elementos condicionantes y que influyen en que un
determinado contexto, 0 una empresa, sea mas o0 menos "“facilitador”.

4. La integracion laboral de estas personas exige trabajar la sensibilidad social, corregir prejuicios y estereotipos y
concienciar al empresariado.

Centrandonos ya en nuestro ambito mas cercano, anadimos dos aspectos del Informe sobre “La Realidad Sociolaboral
del Colectivo de Discapacitados en la Comunidad Auténoma de Andalucia”, aportado por Fundosa Social Consulting
(sin publicar):

1. La Evolucion de la contratacion de las personas con discapacidad:
* £n Andalucia, las personas con discapacidad en edad laboral suman alrededor de 304.000 individuos.
* [ 0s contratos indefinidos a personas con discapacidad en Andalucia pasaron de 605 en 1.996 a 1.102 en el 2.000.
e El incremento en la modalidad de contratacion temporal ha sido del 128%.
* Fl crecimiento de los contratos en Centros Especiales de Empleo ha sido espectacular. Aumenta en un 225%
entre los afios 1.996 a 2.000.

2. La Perspectiva desde el mundo empresarial:
e £l empresario andaluz ve compleja la presencia de trabajadores con discapacidad en el mercado ordinario.
e £l principal freno para la contratacion del colectivo son las dudas que surgen en torno a su rentabilidad.
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® L os empresarios exponen un modelo de trabajador ideal con un perfil poco reconocible entre las personas con
discapacidad, destacando sobre todo la polivalencia.

* [ 0os empresarios muestran una actitud de desentendimiento ante el problema de la escasa insercion laboral de
las personas con discapacidad.

* [ 0os empresarios demandan informacion especifica sobre qué tipo de trabajo pueden desempenar los traba-
Jadores del colectivo en relacion al tipo de deficiencia y grado de discapacidad.

Haciendo un andlisis cercano de la problematica laboral de las personas con discapacidad en Andalucia, podemos
afirmar, seguin los datos disponibles, que las tasas de insercion laboral son netamente inferiores a las del conjunto
de la poblacién, e igualmente existen diferencias entre las distintas discapacidades, alcanzando los discapacitados
psiquicos el menor porcentaje de insercion.

Pese a esta situacion, y en el caso especffico de la inclusion laboral de los adultos con TEA, existen algunas evidencias de
que se trata de una poblacién con posibilidades de acceder a diversas formas de empleo. En practicamente todos los tra-
bajos revisados més arriba en relacion con el desarrollo de las personas con autismo en la vida adulta, y al igual que sucedia
en el caso de la vivienda, se observa como se recogen casos de personas con Trastorno del Espectro Autista que tienen una
vida laboral normalizada y satisfactoria. Asi, en el estudio de Newson et al. (1983, en Howlin, 2000), el 22% tenia algin em-
pleo. Cuatro de los sujetos de Tantam (1991) estaban trabajando, asi como el 20% del estudio de Kobayasi et al. (1992), el
27% en el de Ballaban-Gil et al. (1996). En el trabajo de Rumsey et al. (1985), con sujetos de mejor nivel, cuatro individuos
tenian empleos (portero, conductor de taxi, ayudante de biblioteca y operador de perforadoras). En el de Szatmari et al. (1989),
cuatro personas acudian a talleres de empleo protegido, uno trabajaba en un negocio familiar y siete en empleo ordinario a
jornada completa: dos en bibliotecas, dos dependientes en comercios con puestos semidirectivos, uno en una fabrica y otro
era profesor de Fisica. Venter, Lord y Schopler (1992) describen una muestra de catorce personas con empleo, ademas de
dos que lo habian perdido recientemente. Larsen y Mourisen (1997), en su estudio comparativo entre 9 sujetos con autismo
y 9 con sindrome de Asperger, encontraron que del grupo de personas con autismo 2 personas tenian trabajos ordinarios,
uno como pintor de porcelana y otro como maestro en una guarderfa, y del grupo de sujetos con Asperger, uno tenia un em-
pleo retribuido y 4 tenian trabajos temporales o protegidos. En la muestra de Mawhood et al. (1999), una persona (técnico de
laboratorio), trabajalba en empleo ordinario, tres en talleres protegidos 0 como voluntarios y dos en periodo de formacion. En
el caso de Goode et al. (1999) siete personas tenian empleos remunerados y uno autoempleo y dos trabajaban como vo-
luntarios. Hurlbutt y Chalmers (2004) detallaba 6 casos de sujetos con autismo y con sindrome de Asperger, la mayoria de
los cuales desarrollan o han desarrollado empleos. Concretamente, una de ellas trabajé durante dos afos cuidando adoles-
centes con autismo, otro trabajaba como técnico informatico en la universidad, un tercero en una escuela de Educacion In-
fantil con niflos con necesidades educativas especiales, uno mas trabajaba en una fabrica con otros jévenes discapacitados
y la Ultima ha desarrollado numerosos trabajos en la mayoria de los casos como secretaria. Howlin et al. (2004) encuentran
que, de su muestra de 96 adultos, 9 trabajan de forma ordinariay 11 lo hacen en entornos protegidos.

Diversos programas y apoyos han sido sefialados como vehiculos clave para incrementar la posibilidad de integracion
laboral de las personas con autismo (Autismo Espafia, 2004). Asi, por ejemplo, se ha apuntado que con la ayuda de
mediadores laborales especialmente formados, las personas con TEA pueden aprender las habilidades que les
permitiran trabajar satisfactoriamente en el empleo competitivo, en el empleo con apoyo o en programas de empleo
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protegido... Ademas del mediador laboral, se han mencionado como relevantes los programas especializados de
orientacién, seleccion y acompafiamiento al puesto de trabajo. Estos ayudarian a minimizar las dificultades que se le
pueden presentar, tales como la comprension del lenguaje no verbal, la dificultad para mantener conversaciones
sobre temas que no sean de su interés (lo que puede dificultar la relacién con sus compafieros de trabajo), o para
comprender las normas sociales 0 adaptarse a los cambios que surjan en el puesto de trabajo.

También se han sefialado que muchas caracteristicas de las personas con este trastorno podrian ser muy positivas en el
mundo laboral (Grandin, 1999). Rasgos actitudinales como meticulosidad, atencién por los detalles, honestidad, fiabilidad,
resistencia a la rutina, perfeccionismo, perseverancia, constancia, responsabilidad, memoria de repeticion, competencia en
tareas mecanicas y repetitivas con alto rendimiento laboral, célculo y retencion de datos, memoria a largo plazo, nivel de con-
centracién y rendimiento. .. serfan de un elevado valor potencial en el trabajo. Estos se han desarrollado mediante diversas
estructuras “en cascada”: Centros de Dia, Centros ocupacionales, Centros Especiales de Empleo, etc, que con objetivos di-
ferenciados han venido dando respuestas a las posibilidades de participacion de las personas con discapacidad en el mundo
laboral. En teorfa este sistema de "cascada" deberia permitir el ascenso de las personas a modalidades menos restrictivas,
aunque en la practica es mas dificil progresar en el sistema escalonado que descender o estancarse en el mismo.

Los Centros Ocupacionales, el nivel menos normalizado, estan dirigidos a personas en edad laboral con una
discapacidad (acusada o permanente) que les impide el acceso a puestos de trabajo ordinario o protegido. Entre
sus objetivos esté el proporcionar un ajuste personal y social, habilitarles laboralmente y normalizar sus condiciones
de vida, fomentando su integracién social

Los Centros Especiales de Empleo son centros de trabajo compuestos por trabajadores con discapacidad cuyo objetivo
principal es el de realizar un trabajo productivo, a los que se les asegura un empleo remunerado y la prestacién de servicios
de ajuste personal y social que requieran. Como empresa participa regularmente en las operaciones de mercado.

Se entiende por Empleo Protegido una férmula de integracion laboral para aquellos trabajadores con discapacidad
que, aun siendo capaces de desarrollar una cierta actividad laboral, no alcanzan una capacidad de rendimiento
normal y carecen de una autonomia suficiente en la vida profesional y social.

Finalmente, entendemos por Empleo con Apoyo el empleo integrado en la comunidad dentro de empresas normalizadas,
para personas con discapacidad o en riesgo de exclusion social que tradicionalmente no han tenido la posibilidad de
acceso al mercado laboral, mediante la provisién de los apoyos necesarios dentro y fuera del lugar de trabajo, a lo largo
de su vida laboral, y en condiciones de empleo lo mas similares posibles en trabajo y sueldo a las de otro trabajador sin
discapacidad en un puesto equiparable dentro de la misma empresa (Verdugo y Jordan de Urries, 2003).

El equipo de Howlin (2004) en Londres, con una amplia experiencia en este ambito, describe varias experiencias
exitosas de empleo con apoyo con poblacion autista. Asi, describe un programa piloto de empleo con apoyo con
30 personas con TEA que se implementé durante 2 afos. 17 obtuvieron empleos de caracter administrativo, 2
relacionados con la informatica, uno en un laboratorio fotografico, uno en apoyo a ventas, 3 en almacenes y 3 en
empresas de mensajeria (Howlin y Mawhood, 1998).
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En los Estados Unidos parece haberse producido también un incremento en las formulas de empleo con apoyo.

Los estudios revelan significativas mejoras en los niveles de empleo, en la interacciéon social con los comparieros

de trabajo (Kilsby y Beyer, 1996), altos niveles de satisfaccion laboral y conservacion del puesto (Moon y cols.,

1990) y mejora calidad de vida e ingresos econémicos frente a otras férmulas de empleo (McCaughrin y cols.,

1993).

Los programas de empleo en Estados Unidos, tienden a estar orientados a personas con mayores dificultades e

implican puestos de baja cualificacion. Algunos ejemplos documentados son los de Smith, Belcher y Julls (1995),

que promovieron empleos de ensamblaje sencillo en fabricas (25 personas), mozos de almacén (44 personas), im-

prenta y mailing (31 personas), relacionados con la alimentacién (21 personas) y empleos relacionados con la ad-

Denominaciéon

del Proyecto

Entidad

Actividades
Realizadas

LAVADO- CLASIFICACION
DE LATAS DE CONSERVA

EMPAQUETADO DE
CEPILLOS

GRANALLADO METAL/
MONTAJE DE TORNI-
LLOS

LIMPIEZA NAVE
INDUSTRIAL

RECICLAJE

Empleado de
CAFETERIA

Empleado de
CAFETERIA

DEPARTAMENTO
DE ALARMAS

Conservas Riomar
y Asoc. BATA

Cepillos Marifio
y Asoc. BATA

Escaleras Ibescas
y Asoc. BATA

Establecimientos
Otero y Asoc. BATA

Construcciones Arranz
Acinas y
Autismo Burgos

Eurest Colectividades
y Asoc. Nuevo
Horizonte

Signos Servicios
Educativos S.A y
Asoc. Nuevo Horizonte

Carrefour
y Asoc. Nuevo
Horizonte

¢ Ordenado de latas de conserva en cinta transporta-
dora para su lavado.
¢ Colocacién de las latas en cajas.

¢ Manejo de maquinas de colocacién de flejes en gru-
pos de cepillos.

e Clasificacién en cajas de cartén.

e Cerrado y sellado de las cajas y colocacién en palés.

¢ Manejo de la maquina de granallado (pulido) de pie-
zas metalicas .

e Clasificacién y ordenacién del material.

¢ Encaje de tornillos en piezas de escalera metalicas.

¢ Recogida y clasificaciéon de materiales de empadue-
tado de cajas.

¢ Seleccion de residuos plasticos
¢ Mantenimiento
e Almacenaje

* Empaquetado de cubiertos

¢ Clasificacion de la vajilla a la salida del ttinel de la-
vado

¢ Colocacion del almacén

¢ Elaboracion de Meriendas

¢ Colocacién del almacén

* Reponer productos de la nevera de la barra

* Retirada de material de embalaje (cajas, cartones..)

* Recoger mesas, ordenarlas y poner ceniceros lim-
pios

¢ Colocar pegatinas de seguridad en diferentes articu-
los.

* Desembalaje de cajas de diferentes productos

¢ Recoger tarjetas de identificacién en las oficinas de
la empresa.
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ministracion (15 personas). Por otra parte, en el esquema del programa TEACCH, Keel y cols. (1997) evaluaron la
situacion laboral de mas de un centenar de personas con TEA. 69 de ellos trabajaban en empleo con apoyo indi-
vidual, 20 en “enclaves” (pequefos grupos con un mediador laboral en un emplazamiento concreto) y 7 con ma-
yores necesidades de apoyo en “brigadas méviles” realizando tareas de servicios de limpieza doméstica. La ma-
yoria de los empleos se desarrollaban en el campo de servicios de alimentacién o administracion.

En Espanfa, por otro lado, se han documentado algunas experiencias de empleo con apoyo, como las recogidas
por la Guia de empleo con apoyo para personas con autismo (Confederacion Autismo Espafia, 2004) o las reali-
zadas en el Programa de empleo con apoyo para personas con autismo de APNA Céadiz (dentro de la iniciativa

Horizon “Territorio y Empleo”) (véase las tablas de las paginas 22 y 23).

JARDINERIA

Lavanderia

Viveros

ADMINISTRATIVO

EMPLEADO DE
OFICINA

EMPLEADO DE
OFICINA

EMPLEADO DE
OFICINA

AYUDANTE DE
COCINA

Carrefour y Asoc.
Nuevo Horizonte

Residencia de la tercera
edad, Cruz Roja y
APNA CADIZ

Viveros Hermanos
Olmedo y APNA CADIZ

Oficina Provincial de
trafico y APNA CADIZ

FOREM, Fundacién
Formacién y Empleo;
CC.00 y APNA CADIZ

Delegacién Provincial
del INEM y APNA
CADIZ

Delegacién Provincial
del INEM y APNA
CADIZ

Residencia de ancianos,
Cruz Roja y APNA
CADIZ

* Limpieza de estanterias, rétulos, plantas y colo-
cacién del expositor

¢ Colocacién de etiquetas de precios de las plantas

* Desembalaje de productos (plantas, bulbos..)

e Limpieza de las instalaciones

® Recoger carro de ropa ® Clasificar ropa ¢ Poner la-
vadora y secadora ¢ Tendere Doblar toallas

¢ Regar ¢ Plantar esquejes y semilleros
¢ Tranplantar ¢ Podar

¢ Gestionar permisos de conducir por correo

e Clasificar documentos

¢ Sellar documentos

e Cumplimentar impresos

¢ Introducir datos en el ordenador

* Correo (ensobrar, sellar, gestionar direcciones..)

e Archivar

¢ Clasificar documentos

¢ Correo (ensobrar, sellar, gestionar direcciones..)

¢ Fotocopiar

¢ Mecanografiar documentos

¢ Organizar biblioteca (Clasificar libros, escribir
signatura, fichas,...)

¢ Fotocopiar

¢ Imprimir acuses de recibo y datos del ordenador
¢ (Clasificar correspondencia

¢ Archivar expedientes

* Mecanizar datos con el ordenador

e Ensobrar cartas

¢ Sellar documentos

¢ Sellar con n° de registro los expedientes
* Pegar acuses de recibo

¢ Montar mesas y bandejas térmicas ¢ Cocer / Co-
locar el pan ® Emplatar alimentos ¢ Fregar el me-
naje / Colocar el menaje limpio ® Ordenar la des-
pensa e Colocar fruta y verdura en la cimara

23
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Objetivos y planteamiento del presente trabajo

De las paginas anteriores ha debido quedar claro que la transicion a la vida adulta no es un proceso sencillo para
las personas con TEA. Las dificultades derivadas del propio trastorno o asociadas al mismo contribuyen a ello.
Ahora bien, la calidad de vida realmente alcanzada por esta poblacién no resultara tanto de su perfil individual, como
del apoyo que la sociedad y las instituciones sean capaces de proporcionar para que pueda hacer frente a los retos
propios de la adultez. Las cifras proporcionaras por los estudios realizados en nuestro pais y en otros contextos
sefalan que éste es aun insuficiente. Pero, a la vez, indican que la normalizaciéon y el acceso a la participacion social
son posibles. Con esta filosofia en mente, el actual trabajo intentd analizar la situacion del apoyo a la poblacion
adulta con TEA en la Comunidad Auténoma de Andalucia. En concreto, se propusieron los siguientes objetivos:

* Determinar el nimero de personas adultas con un diagndstico relacionado con los Trastornos del Espectro
Autista en Andalucia conocidas por los servicios correspondientes.

e Valorar la situacion actual de los mecanismos y procedimientos de atencion a esta poblacion en el seno de los
servicios e instituciones responsables de proporcionar el apoyo.

 Determinar los perfiles de apoyo y preferencias de los propios individuos de cara su integracion social en general
y, especialmente, en el ambito laboral.

Para obtener la informacién que permitiera alcanzar estos objetivos se contactd con la Direccion General de
Personas con Discapacidad de la Consejeria para la Igualdad y Bienestar Social de la Junta de Andalucia, asi como
con los distintos recursos que de ella dependian, con las asociaciones especificas de autismo existentes en la
Comunidad Autonoma de Andalucia y con la Confederacion Andaluza de Organizaciones a favor de las Personas
con Discapacidad Intelectual (FEAPS Andalucia). Esto permitié determinar el nimero de personas adultas con
diagndstico de TEA en la Comunidad Autdnoma. Por otra parte, y a partir de los dispositivos anteriormente citados
se contacto con las familias y los sujetos con TEA, de quienes se pudo obtener de primera mano, a través de una
entrevista individual, su perfil tanto de desarrollo como profesional. En la seccién siguiente se explica de forma mas
detallada la metodologia especifica empleada para todo este proceso.



Vida Adulta y trastornos del espectro autista

metodologia

Determinacion de la base de datos inicial: deteccion de los Trastornos
del Espectro Autista en la poblaciéon adulta de Andalucia.

Participantes

La base de datos de adultos entre 18 y 65 afos con Trastornos del Espectro Autista (TEA) localizados en Andalucia
se obtuvo a partir del contacto con las 9 asociaciones de personas con TEA de Andalucia, la base de datos facilitada
por la Direccion General de Personas con Discapacidad de la Consejeria para la Igualdad y Bienestar Social, los datos
facilitados por las asociaciones federadas a la Confederacion Andaluza de Organizaciones a favor de las Personas con
Discapacidad intelectual (FEAPS Andalucia), los datos aportados por los distintos recursos sociales dependientes de
la Consejeria para la Igualdad y Bienestar Social y los facilitados por diversos profesionales del mundo del autismo.

Concretamente se contactd con las 9 asociaciones de personas con Trastornos del Espectro de Andalucia, una por
provincia salvo en Jaén donde habia 2. De estas asociaciones se obtuvieron 8 casos de APNA Almeria, 40 de APNA
Cadiz, 6 de Autismo Cordoba, 11 de Autismo Granada, 2 de Ansares Huelva, 6 de asociacion "Juan Martos" de Jaén,
16 de Autismo Malaga y 19 de Autismo Sevilla. A través de esta fuente se localizaron 108 adultos con TEA.

La base de datos remitida por la Direccion General de Personas con Discapacidad de la Consejeria para la Igualdad y
Bienestar Social aportaba 247 casos.

De los 195 recursos sociales para personas con discapacidad dependientes de la Consejeria para la Igualdad y
Bienestar Social se intenté contactar con todos, no siendo posible en 92 de los casos, en 70 ocasiones debido a
errores en los datos necesarios para el contacto. En total se obtuvieron 57 casos de los distintos recursos sociales
también en esta ocasidon muchos coincidian con los ya aportados por las asociaciones de autismo.

De las 121 asociaciones pertenecientes a la Confederacion Andaluza de Organizaciones a favor de las Personas con
Discapacidad intelectual (FEAPS Andalucia) se logré contactar con 95 de ellas, siendo imposible el contacto en los 26
casos restantes. De las asociaciones de FEAPS se recogieron 32 casos.

Por ultimo, profesionales diversos relacionados con el autismo aportaron 20 casos de adultos TEA.

En total, se obtuvieron 464 casos de adultos con Trastornos del Espectro Autista en Andalucia. De este total se eliminaron
los casos duplicados que llegaron por mas de una fuente quedando al final 380 casos detectados diferentes.
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Procedimiento e instrumentos

En un primer momento se contactd con todas las asociaciones de personas con Trastornos del Espectro Autista
(TEA) en Andalucia. Al dirigirnos a dichas asociaciones y tras un primer contacto telefonico, se envié via fax una
ficha de deteccion en la que se solicitaban los siguientes datos de adultos de entre 18 y 65 afios con algun tipo
de Trastorno dentro del Espectro Autista: iniciales, fecha de nacimiento, sexo, diagndstico y servicio al que
asistian. Posteriormente se contacté con la Direccion General de Personas con Discapacidad de la Consejeria
para la Igualdad y Bienestar Social que facilitd distintas bases de datos, siempre sin ninglin dato personal que
permitiera identificar a los adultos con TEA. Simultdneamente se contactd con el presidente de la Confederacion
Andaluza de Organizaciones a favor de las Personas con Discapacidad intelectual (FEAPS Andalucia), quien
remitié una carta animando a sus asociaciones a participar en el estudio. Esta carta fue enviada, junto con el
proyecto que se estaba llevando a cabo y la ficha de deteccion anteriormente mencionada, a todas las
asociaciones dependientes de FEAPS. Tras enviar la carta y pasado un tiempo en el que no se habia recibido la
totalidad de los datos solicitados a estas asociaciones se iniciaron los contactos telefénicos con cada una de
ellas, obteniendo algunos datos méas. Simultdneamente se fue contactando con todas las asociaciones y
recursos sociales de personas con discapacidad existentes en la Comunidad Auténoma de Andalucia
dependientes de la Consejeria para la Igualdad y Bienestar Social y diversos profesionales del mundo del
autismo. La recogida de datos tuvo lugar a lo largo del primer semestre del afio 2005.

Entrevistas a madres y padres de adultos TEA

Huelva
Jaen 1,4%

Participantes 54%
Almeria

Participaron en esta fase del estudio 74 8,1%

familias, de las cuales 6 eran de Almeria

(8.1%), 22 de Cadiz (29.7%), 9 de Cérdoba Malaga

(12.2%), 11 de Granada (14.9%), 1 de 8,1%

Huelva (1.4%), 4 de Jaén (5.4%), 6 de

Mélaga (8.1%) y 15 de Sevilla (20.3%).

Cadiz
29,67%

Cordoba
12,19%

Sevilla

Granada 0
14,89% 20,28%
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La distribucién por poblaciones dentro de las distintas provincias aparece recogida en la siguiente tabla.

Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado

Albox 2,7 2,7
Alcala de Guadaira 1 1,4 4,1
Algodonales 1 1,4 5,4
Almeria 2 2,7 8,1
Andujar 2 2,7 10,8
Arjona 1 1,4 12,2
Cadiz 9 12,2 24,3
Chiclana de la Fra. 1 1,4 25,7
Coérdoba 7 9,5 35,1
Dilar 1 1,4 36,5
Dos Hermanas 1 1,4 37,8
El Carpio 1 1,4 39,2
El Garrobo 1 1,4 40,5
Estepota 1 1,4 41,9
Fuente Obejuna 1 1,4 43,2
Granada 6 8,1 51,4
Huelva 1 1,4 52,7
Huércal de Almeria 1 1,4 54,1
Jerez de la Frontera 4 5,4 59,5
Linea de la Concepcion 1 1,4 60,8
Linares 1 1,4 62,2
Loja 1 1,4 63,5
Macael 1 1,4 64,9
Mairena del Aljarafe 1 1,4 66,2
Malaga 2 2,7 68,9
Marbella 1 1,4 70,3
Medina Sidonia 1 1,4 71,6
Ogijares 1 1,4 73,0
Peligros 1 1,4 74,3
Puerto Real 1 1,4 75,7
Rincén de la Victoria 1 1,4 77,0
Ronda 1 1,4 78,4
Salteras 1 1,4 79,7
San Fernando 4 5,4 85,1
Santa Fe 1 1,4 86,5
Sevilla 10 13,5 100,0
Total 74 100,0
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o ) "
El 86.7% de los sujetos con TEA cuyas familias fueron Diagnéstico de la muestra entrevistada

entrevistadas eran varones, no existiendo diferencias

con el resto de la muestra de sujetos detectados en 70 - 65
cuanto al sexo o la provincia de residencia. Se trata, sin
embargo, de un grupo de sujetos ligeramente mas 60
joven, con una media de edad de 24.6 afnos (dt=5.8), 50
con un rango de edad de 17.5 a 41. La media de edad
de los sujetos detectados, por el contrario, era de 27.4 40
(dt=7.9) (t=-3.439, p=0.001). "
£ 30
La mayor parte de los sujetos cuyas familias fueron g
entrevistadas presentaban Trastorno Autista (64.9%). & 20
Los diagndsticos especificos resultaron ser mucho mas 10
concretos en esta muestra que en el conjunto. Asi, por
ejemplo, el Trastorno Autista sélo aparecia en el 27.1% 0
de la muestra total, mientras que el de TEA se 0TROS TEA TRASTORNO AUTISTA
encontraba en el 57.1%. Esto Ultimo sélo sucedia en el SINDROME ASPERGER  TGD

16.2% de los casos entrevistados. El 5.4% de los sujetos de familias entrevistadas presentaban diagndstico de TGD
y el 9.5% de Sindrome de Asperger (ver figura anterior para la muestra entrevistada, y la seccion de resultados para
una descripcién mas detallada de la muestra total).

A las entrevistas acudieron, en la mayor parte de los casos, las madres de estos sujetos (51.4% de los casos). En
menor medida, se entrevisté a ambos conjuntamente (33.8%), o a los padres Unicamente (10.8%). Las madres eran
en la mayor parte de los
casos cuidadora principal Cuidador principal
(54.1%), aunque en casi 30
una cuarta parte de los
entrevistados (24.3%) afir-
maban que ambos pro-
genitores se ocupaban 20
del hijo/a. Sélo en dos
casos (2.7%) el cuidador

principal era el padre (ver
10

FRECUENCIA

figura adjunta).
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La mayoria de los sujetos entrevistados 20
pertenecian a alguna asociacion para
personas discapacitadas (un 82.4%),
principalmente a asociaciones de
autismo. Esto sucedia en un 74.3% del
total de las familias. 10 L
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Procedimiento

Del total de los 380 casos detectados se contactd por diferentes medios con las familias de estos sujetos. Con
los casos procedentes de la Direccion General de Personas con Discapacidad se contactd a través de dicho
organismo de la siguiente manera: el equipo que llevd a cabo el estudio redactd una carta invitando a las
familias de estos sujetos a participar en el proyecto, carta que se proporcioné a la persona de contacto de la
Direccion General de Personas con Discapacidad y que se encargd de remitir a todas las familias con hijos con
TEA. Los que quisieron participar remitieron una carta indicandolo y facilitando en ella la poblacion en la que
residian, el nombre de sus hijos y el servicio al que éstos asistian. Posteriormente, mediante una nueva carta
se contacté desde la direccion del equipo de trabajo con estas familias, instandolas a llamarnos por teléfono
para concretar dia y hora en la que nos veriamos para llevar a cabo una entrevista.

Con los padres de los adultos TEA pertenecientes a asociaciones de autismo se contacté telefénicamente a través
de dichas asociaciones. El resto de sujetos fueron localizados a través de sus asociaciones de referencia.

Las familias fueron seleccionadas en funcién del deseo de las mismas a participar en el estudio a partir de la base
de datos inicial de adultos con Trastornos del Espectro Autista localizados en Andalucia. Para su inclusion se
exigié ademas que sus hijos tuvieran un diagnéstico confirmado de TEA, es decir, que formaran parte de la
muestra final de 380 sujetos. A cada familia que decidié voluntariamente participar se la entrevistd en su domicilio
0 en la asociacion a la que pertenecian, lo que supuso desplazamientos a todas las provincias de la geografia
andaluza, facilitando asi la participacion de éstas en el estudio. A todas las familias se les proporcioné una carta,
en la que se solicitaba su consentimiento a participar en la investigacion y a que pudiéramos entrevistar a sus hijos.

La duracioén de las entrevistas fue de una hora y media aproximadamente.
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Instrumentos

Cuestionario para familias de sujetos con TEA

Este instrumento fue creado a partir de un cuestionario utilizado en estudios anteriores sobre autismo por el mismo

equipo de trabajo de este estudio y a partir de la Escala Comprehensiva de Calidad de Vida de Cummins (1993,

2002). El instrumento constaba de las siguientes partes:

* Datos personales del adulto con TEA: sexo, poblacion en la que reside, diagnostico, fecha de nacimiento, nivel de
estudios, ocupacion y fecha de nacimiento de los padres, nivel de estudios de la persona con TEA, pertenencia a
alguna asociacion, servicios que recibe, composicion de la familia, presencia de trastornos mentales en los
miembros de las familias, situacion econdémica familiar, datos de minusvalia del sujeto, limitaciones.

Red Social: en este apartado se cuestionaba a las familias por las personas de referencia de sus hijos en tres aspectos
diferentes: a la hora de pedir ayuda material, para pedir ayuda emocional y para entretenerse. A partir del nimero de
personas diferentes con que contaba cada sujeto y el tipo de personas se determind la red social de los mismos.

Perfil vocacional: este apartado constaba principalmente de tres subapartados: experiencia laboral, intereses
profesionales y orientaciones para el puesto de trabajo. Estos dos Ultimos proporcionaron una serie de datos
muy Utiles para saber tanto hacia qué tipo de puestos de trabajo se podria orientar a estos sujetos, como para
estudiar qué tipo de formacion y experiencias prelaborales se le estan facilitando a los adultos con TEA

* Apoyos que recibe: se pregunté en este apartado por multitud de aspectos de la vida en los que podrian estar
recibiendo apoyo; concretamente se hicieron preguntas sobre: movilidad, autocuidado, autodireccion, vida
doméstica, interacciones y relaciones interpersonales, habilidades académicas y comunicativas, empleo, uso
de la comunidad y ocio y sintomatologia del espectro autista

* Grado de importancia y satisfaccion de distintos aspectos de la vida del sujeto segin su familia. Esta parte del
cuestionario fue obtenida a partir de la anteriormente mencionada Escala Comprehensiva de Calidad de Vida. En
ella se intenta conocer a través de la opinion de los padres cuan importantes son para los sujetos determinados
aspectos de su vida como su salud, las cosas que poseen, las cosas que hacen, su familia, sus amigos, sentirse
seguros, realizar actividades con personas que no formen parte de su hogar y su propia felicidad. También se
preguntd a los padres los satisfechos que se encontraban sus hijos con estos aspectos de su vida.

ICAP. Inventario para la Planificacion de Servicios y Programacion Individual

El ICAP (Bruininks, Hill, Bradley, Woodcok y Weatherman, 1986/1993; Montero, 1993) es una escala de conducta

adaptativa disefada para la valoracidon de personas con discapacidad. Se trata de un inventario de conducta a

cumplementar por las personas que habitualmente estan en contacto con los sujetos. Se divide en cuatro escalas

que suman en total 77 items. Dichas escalas son:
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1. Destrezas motoras. Esta escala mide destrezas de motricidad fina y gruesa, relativas a movilidad, forma
fisica, coordinacion motora general, coordinacién visomotora y precisiéon de movimientos. Consta de 18
ftems como “coge objetos pequefios con la mano”, “corta con tijeras siguiendo una linea recta, enhebra
una aguja de coser”...

2. Destrezas sociales y comunicativas. EvalUa destrezas implicadas en la interaccion social de distintos
entornos vy, también, expresion y comprension del lenguaje, transmitido a través de signos, de forma
escrita u oralmente. Esta escala incluye 19 items como “tiende los brazos buscando a la persona con la
que quiere contactar”, “formula preguntas simples”, “en actividades grupales, espera por lo menos dos
minutos a que llegue su turno”, “localiza la informacién que necesita en las paginas amarillas de la guia
telefénica o en anuncios clasificados del periédico”...

3. Destrezas de la vida personal. Esta escala aborda la capacidad del sujeto para satisfacer sus propias
necesidades de autonomia personal, generalmente en el marco del hogar y, en menor medida, en otros
entornos sociales. Valora destrezas relacionadas con la alimentacion y preparacion de comidas, uso de
servicios, vestido, cuidado de si mismo vy diversas habilidades domésticas. Entre los 21 items de esta
escala se incluyen algunos como “coge y come alimentos como galletas o patatas fritas”, “se pone
camisetas o jerséis, aunque sea del revés”, “cierra la puerta del retrete si es preciso, cuando hace uso del
inodoro”, “planifica prepara y sirve una comida completa para mas de dos personas”...

4. Destrezas de la vida en comunidad. Esta escala evalla habilidades necesarias para un adecuado uso de
recursos y servicios de la sociedad, ademas de la capacidad para responder adecuadamente a los
requerimientos econdémicos y sociales del mundo laboral y de otras situaciones sociales. Las areas que
mide incluyen, por ejemplo, el uso del reloj, capacidad para ser puntual y el valor de las cosas, destrezas
relacionadas con el ambito laboral y sentido de la orientacion en el hogar y en la comunidad. Incorpora
habilidades necesarias para emplear los recursos sociales y desenvolverse en distintos contextos. Esta
escala de 21 item recoge algunos como “va solo/a a un determinado cuarto cuando se le manda”,
“compra las cosas que se le piden cuando va a hacer un recado, aunque es posible que no cuente el

cambio correctamente”, “usa diariamente el reloj para hacer cosas a una determinada hora”, “cumple con
las citas que han sido fijadas por lo menos tres dias antes, anotdandolas si es necesario”...

El ICAP dispone de una quinta puntuaciéon, que se deriva de las cuatro anteriores, denominada Independencia
General, que resume el funcionamiento adaptativo de un individuo.

Para puntuar los items del ICAP se debe estimar en qué medida el sujeto puede realizar las conductas de los
ftems. La valoracion se desarrolla puntuando cada item con un 0 (0 nunca o rara vez aun pidiéndoselo), 1 (la
realiza, aunque no bien), 2 (la realiza bien) o 3 (la realiza muy bien)

Estas cuatro subescalas se complementan con otras dos, una relativa a limitaciones funcionales y asistencia
necesaria y otra referente a problemas de conducta. En la escala de Limitaciones Funcionales y Asistencia
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Necesaria se pregunta si el sujeto tiene limitaciones de vision, audicion, retraso mental, movilidad... La escala
de Problemas de Conducta se divide en ocho posibles problemas de conducta:

° Comportamiento autolesivo o dafio a si mismo
* Heteroagresividad o dafio a otros

e Destruccion de objetos

e Conducta disruptiva

* Habitos atipicos y repetitivos (estereotipias)

* Conducta social ofensiva

* Retraimiento o falta de atencién

* Conductas no colaboradoras

De estos problemas de conducta se especifica cual es el problema principal para cada grupo de problemas y se valora
tanto su frecuencia como su gravedad. A partir de los baremos que ofrece este inventario se pueden obtener
puntuaciones de edad equivalente, puntuaciones tipicas, percentiles, rangos instructivos y una puntuacion resumen que
se denomina “nivel de servicio” requerido por el sujeto. Segun la puntuacion “nivel de servicio” el sujeto puede situarse
en uno de los siguientes 5 niveles que pueden servir de orientacion a la hora de planificar los servicios que deberia recibir:

* Nivel 1: Total Atencion a la persona y/o supervision completa.

 Nivel 2: Intensa Atencion a la persona y/o constante supervision.

 Nivel 3: Periddica Atencion a la persona y/o estrecha supervision.

* Nivel 4: Limitada atencion a la persona y/o supervision periédica

* Nivel 5: Sin necesidad de ayuda (0 muy poco frecuente) en la vida diaria

CARS. Escala de Valoracion de Autismo Infantil.

La escala de valoracion del autismo infantil CARS (Schopler, Reichler, Devellis, y Daly, 1980) permite hacer observacio-
nes directas sobre las conductas comunicativas, verbales y no verbales, de las personas con dificultades graves. La es-
cala esté destinada a valorar el grado de autismo, aunque también permite hacer una ponderacion de las dificultades,
estilos y competencias del ambito comunicativo y de la forma de relacionarse e interactuar con los objetos y las demas
personas.

A partir de unos indicadores se trata de realizar observaciones del comportamiento del sujeto evaluado en el ambito
ordinario en que se desenvuelve y en los entornos que son habituales para €l o ella.

Se observan los siguientes aspectos:
e Relacion con las personas

* Imitacion
¢ Respuesta emocional
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* Uso del cuerpo

* Uso de los objetos

* Adaptacion al cambio

* Respuesta visual

* Respuesta auditiva

* Respuesta y uso del gusto, el olfato y el tacto
* Ansiedad y miedos

* Comunicacion verbal

* Comunicacion no verbal

 Nivel de actividad

* Nivel y consistencia de la respuesta intelectual

DAS: Inventario/Evaluacién de la Discapacidad

Este instrumento pretende medir el nivel de desarrollo de los sujetos en determinados aspectos como son:
e Calidad de la interaccion social

* Comunicacion: tanto a nivel de expresion como de comprension

* Problemas del lenguaje hablado: ecolalia inmediata y diferida
* Actividades repetitivas o estereotipicas

Entrevistas a sujetos con TEA

Particpantes

Los participantes en esta parte del estudio se distribuyeron, atendiendo a los cuestionarios y pruebas
administradas, como se recoge en la siguiente tabla.

Cuestionarios administrados

Frecuencia Porcentaje

SOLO CUESTIONARIO 1 1,3
NINGUNO 42 54,5
RAVEN 15 19,5
RAVEN+CUESTIONARIO 19 24,7
Total 77 100,0
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El grupo de sujetos finalmente entrevistado presenta una edad media de 26.6 afios (dt=6.7). Este promedio no es
significativamente diferente del de las personas que no fueron entrevistadas o cuyas familias fueron entrevistadas
sin que lo fueran ellos.

El 90% eran varones, con una presencia de soélo dos mujeres. Tampoco estas proporciones difieren de las
encontradas para el conjunto de la muestra

La mayor parte presentan diagndsticos de Autismo (40%) y Sindrome de Asperger (35%) (Véase la tabla siguiente).
Como era de esperar, la proporcion de sujetos entrevistados es diferente en funcion de los distintos diagnosticos,
relacionados con el diferente grado de sintomatologia autista y nivel de desarrollo: mientras que fueron entrevistados
el 85.7% de los individuos con Sindrome de Asperger cuyas familias participaron, esto sélo sucedié en el 18.8%
de los casos de Trastorno Autista.

Cuestionario hecho

si no Total
OTROS 1 2 3
33.3% 66.7% 100.0%
SINDROME ASPERGER 6 1 7
85.7% 14.3% 100.0%
TEA 3 9 12
25.0% 75.0% 100.0%
TGD 1 3 4
25.0% 75.0% 100.0%
TRASTORNO AUTISTA 9 39 48
18.8% 81.3% 100.0%
TOTAL 20 54 74
27.0% 73.0% 100.0%

En la tabla siguiente se presenta la distribucion por provincias de los sujetos entrevistados. No fue posible entrevistar
a ningun sujeto en la provincia de Huelva, debido a la baja tasa de deteccion en dicha provincia y al nivel de
afectacion de los sujetos participantes. Sin embargo, pese a este dato, las proporciones de sujetos entrevistados,

de familias entrevistadas, y el total detectado, tampoco difieren en su provincia de residencia.

Frecuencia Porcentaje

Almeria 1 5.0
Cadiz 6 30.0
Cordoba 1 5.0
Granada 3 15.0
Jaén 1 5.0
Malaga 3 15.0
Sevilla 5 25.0
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Procedimiento

Los sujetos fueron seleccionados para ser entrevistados en funcién de su capacidad para responder a los
cuestionarios preparados al efecto. La decision fue tomada por las familias y las entrevistadoras. En algunos casos
se comenzaba la entrevista y en funcion de cémo se desenvolviera el sujeto en la misma se hacia entera o se
abandonaba, en otros casos directamente no se llevaba a cabo (gj: sujetos no verbales). Siempre se comenzaba
por las Matrices Progresivas de Raven, que era el instrumento que menos capacidad exigia a los sujetos para que
les fuera administrado. Este instrumento fue el que se pasd a la mayoria de los sujetos (44.2%, como se ha
comentado anteriormente). Estas entrevistas tuvieron lugar bien en el domicilio de los sujetos o bien en el centro en
el que se encontraban asistiendo a terapia u otras actividades.

Instrumentos

Matrices Progresivas de Raven

Este test evalla el rendimiento intelectual del sujeto. Ademas estima la capacidad de observacion y claridad de
razonamiento y se considera, en general, una buena estimacion de la inteligencia no verbal. El test de Raven fue
ideado como una prueba para la valoracion de la inteligencia fluida, con la pretension de evaluar “la capacidad de
razonar y resolver problemas que implican informacion nueva, sin depender ampliamente de una base explicita de
conocimiento declarativo obtenido a partir de la experiencia escolar o previa de algun otro tipo” (Carpenter, Just y
Shell, 1990, p. 404). Se intenta, en otras palabras, evaluar los procesos de pensamiento con independencia de los
contenidos del mismo, para asi eliminar ciertos efectos que la familiaridad con éstos pudiera tener. Mide la
capacidad para establecer relaciones y formular correlatos a partir de items de informacién. Tales relaciones no
aparecen como inmediatamente evidentes antes los ojos de quien observa y deben ser extraidas desde una
organizacion mental del material. Estas habilidades se vinculan con la capacidad intelectual para la comparacion de
formas y con el razonamiento analégico con una total independencia respecto a los conocimientos adquiridos.

Las Matrices Progresivas de Raven tienen tres niveles o escalas. Son:

SPM: Escala General que consta de un cuadernillo con seis conjuntos (A, B, C, D, E) de 12 elementos cada uno.

CPM: Escala de Color; tiene tres conjuntos (A, Ab, B) de 12 elementos cada uno. Esta escala fue disefiada
para el examen de personas con dotacion intelectual baja.

APM: Escala Superior. Se presenta en dos cuadernillos: | con 12 elementos y Il con 36.

Con un material grafico (matrices), la Escala SPM es aplicable desde los 6 afios hasta adultos. Las escalas de Color
y Superior tienen solo 36 elementos y estan directamente adaptadas al examen de nifios de 4 y 9 afos (CPM) y
adolescentes y adultos con mayor dotacion (AMP).

Para el estudio se usaron la CPM para los sujetos con menor nivel y la SPM para los sujetos con un nivel ligeramente
superior que les permitia contestar esta prueba.
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Cuestionario para personas con autismo

Este cuestionario fue elaborado a partir de la Escala Comprehensiva de Calidad de Vida de Cummins ampliandolo
y adaptandolo a la poblacion objeto de estudio. En él se solicitaban datos sobre:

e El perfil vocacional de los sujetos: situacion laboral actual y anterior, intereses profesionales.

* Empleo del tiempo durante la semana: horas que dedica el sujeto a trabajar, a formacion, a labores domésticas,
a ocio. Tipo de actividades que realiza en su tiempo de ocio.

» Estado de animo habitual del sujeto

¢ Red social

e Grado de importancia y satisfaccion de distintos aspectos para el sujeto. Consiste en la adaptacion para los
sujetos con TEA de la version mencionada mas arriba en relacion con las familias.
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Adultos TEA detectados en Andalucia

A través del procedimiento anteriormente explicado se localizaron en la Comunidad Auténoma de Andalucia 380
adultos de entre 18 y 65 anos con Trastornos del Espectro Autista, lo que supone un 0.75/10000 de la poblacion

andaluza.

Provincia
La edad de esta poblacion oscilaba entre 18 y 59 afios y con una media y desviacion ain EESL‘/;&
tipica de 27.4 y 7.9 afios respectivamente. Un 78.5% de adultos con TEA eran 4,20%
hombres frente a un 21.5% de muijeres. Cordoba

7,40%

En cuanto a la distribucién por provincias, la mayoria de €ellos reside en la provincia de Cadiz Granada
(27.1%), seguida de Sevillay Mélaga, 19.2% y 17.4% respectivamente (ver figura adjunta). ~ 10.30%

La mayor parte de los sujetos tenian diagndstico de Trastorno del Espectro Autista sin e
meria

especificar el tipo de trastorno dentro del espectro (57.1%), tras este grupo el mas  10,50%

numeroso es el de los sujetos diagnosticados con Trastorno Autista. En la tabla .
evilla

siguiente se recogen las frecuencias con las que se da en la poblacion localizada 19,20%

Malaga
cada tipo de trastorno. 17,40%
Diagnéstico

TRASTORNO AUTISTA 103 27,1

TGD NO ESPECIFICADO 3 ,8

TGD 26 6,8

TEA 217 57,1

SINDROME RETT 3 ,8

SINDROME ASPERGER 15 3,9

OTROS 12 3,2

Total 380 100,0

Si calculamos a partir de estos datos el tanto por ciento de la poblacién que sufre cada tipo de éstos trastornos, un
0.429/10000 de la poblacion se encuentra diagnosticada con TEA, un 0.204/10000 con Trastorno Autista y un
0.029/10000 con Sindrome de Asperger.
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Adultos TEA entrevistados en Andalucia

Entorno familiar y social de los adultos TEA

El 86.5% viven con sus familias en casas o pisos y el 13.5%
lo hace en residencias para personas discapacitadas.

Las familias de estos sujetos estan compuestas en su ma-
yoria por padre y madre (82.2%) y entre uno y siete miem-
bros. Predominan las familias de cinco (35.6%) o cuatro
miembros (30.1%). Tan solo en un 4.1% de los casos hay
presencia de familia extensa conviviendo con la familia de los
sujetos, concretamente los abuelos. La edad media de las
madres era de 52.73 afios (dt=6.62) y la de los padres 55.45
afos (dt=7.35).

FRECUENCIA

En algo més de la mitad de la muestra (52.1%) hay o ha ha- NUMERO DE MIEMBROS DE LA UNIDAD FAMILIAR
bido presencia de trastornos mentales en algiin miembro de
la familia, incluyendo la familia extensa.

Caracteristicas socioeconémicas del entorno familiar

En cuanto al nivel de estudios de los progenitores, en el caso de los padres la mayoria (31.5%) tienen Estudios Univer-
sitarios, mientras que un 28.8 % tienen Estudios Primarios y un 20.5% Bachillerato o Formacion Profesional. En cuanto
alas madres, la mayoria poseen estudios Primarios (39.7 %), seguidas de las que tienen Estudios Universitarios (27.4%)
y Bachillerato o Formacion Profesional (17.8%) (ver figura siguiente).
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Calidad de vida y empleo en Andalucia

La ocupacion de las madres era mayoritariamente la de ama de casa (65.7%) y la de los padres, jubilado (35.8%). La clase

social de estas familias, seguin su propia percepcion, es clase media (58.3%) o clase media baja (30.6%) en su mayoria.

Los ingresos mensuales medios de las familias entrevistadas estaban entre 1200 y 1652 euros, donde se situaba el 30.6%

de las familias entrevistadas, seguidos del grupo de familias que
tenian unos ingresos de entre 900 y 1200 euros (18.4%) y del
grupo cuyos ingresos estaban entre 1652 y 2100 euros (16.3%)
(ver figura adjunta). A esta pregunta un 33.8% de las familias
no quisieron contestar, por lo que aparece un importante nu-
mero de valores perdidos que también se reflejan en la figura.

En un gran numero de casos, los ingresos familiares habitua-
les se complementan con ayudas relacionadas con la disca-
pacidad del sujeto con TEA. Asi, todos estos sujetos salvo uno,
tienen un certificado de minusvalia de un grado medio de
79.14% (dt=8.70), habiendo sujetos con grados de minusva-
lia reconocidos entre un 65% y un 95%. En su mayoria (91.8%)
reciben por ello ayudas econémicas, que se situan entre 400
y 460 euros para el 66.2% de los sujetos. En general, los su-
jetos entrevistados recibian ayudas econémicas por su mi-
nusvalia que iban de 150 a 552 euros mensuales.

El 79.5% de las familias piensa que el hecho de que sus hijos
padezcan Trastornos del Espectro Autista les ocasiona

Perdido

Ingresos medios mensuales netos

300-450 €

450-600 €
600-900 €

—

més de 27000 € / w1l

2100-2700 € 1652-2100 €

mayores gastos. La necesidad de servicios especializados, profesionales y apoyos como psicélogos, médicos, terapias

y medicacion o transporte justifica el incremento en los gastos.

Nivel formativo 100
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El nivel de formacion de estos sujetos suele ser bajo: 8
un 90.4% no ha completado con éxito los estudios, y " ;g
tan sélo un 6.8% de los sujetos tiene la EGB o la ESO % 50
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Un 31.5% ha realizado algin curso a taller al
margen de la educacion formal. Estos talleres son
de actividades tan diversas como jardineria (el
56.5% de la muestra ha hecho algun taller de este
tipo), administrativo (13.6%), informatica (13.6%),
hosteleria (9.1%) o encuadernacion (13%).
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Red social

En cuanto a la red social de estos sujetos, hay que decir que en general es bastante limitada. Esta formada habitual-
mente por la familia del sujeto y algunas personas cercanas a la familia. Vamos a distinguir para estudiar la red social del
sujeto tres aspectos (véase el grafico siguiente):

Porcentajes
N
o
‘

0 1 2 3 4 5 6 7 8

Ndmero de personas diferentes

ayuda material == ayuda emocional == entretenerse

* Red social de ayuda material: el nUmero de personas diferentes con que cuentan en este aspecto oscila entre 1 para
el 24.7% y 3 para el 16.4%. La mayoria (45.2%) tienen 2 personas de referencia a las que acudir cuando necesiten
algo material.

*Red social en ayuda emocional: en esta dimension hay un alto porcentaje de sujetos que no acuden a ninguna
persona (36.9%) cuando necesitan contarle a alguien sus problemas, cuando se encuentran mal, o por el
contrario estan muy felices. Esto no quiere decir, al menos en todos los casos, que no tengan a nadie, ya que
habitualmente las familias estan ahi, pero segun éstas explican el problema reside en que estos sujetos no
manifiestan sus sentimientos, ni los exteriorizan verbalizandolos. De los que solicitan apoyo emocional, el 25% se
dirige a 1 sola persona y el 23.6% tiene 2 personas de referencia en este ambito.

*Red social en actividades de entretenimiento: la mayoria (61.1%) cuenta con 2 (40.3%) o 3 personas (20.8%) que
van con ellos cuando salen. También hay un 8.3% para los que no hay nadie que les acomparfie en este tipo de
actividades.

Se computé el nimero total de personas diferentes que integran la red social de estos individuos para cualquiera
de los aspectos. En general, la mayoria cuenta con 2 personas (34.2%) que habitualmente son su padre y su madre.
Concretamente cuentan con sus madres el 95.9 % de los sujetos (los 3 sujetos que no cuentan con ella es porque
ésta ha fallecido), con sus padres en un 74%, con sus hermanos en un 38.4%, con familia extensa el 64.7%, con
profesionales un 39.7% y con amigos tan solo un 9.6% de los sujetos.
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Recuento % de columna

Red social:irecibe ayuda de la madre? si 70 95,9%
no 3 4,1%

Red social:irecibe ayuda del padre? si 54 74,0%
no 19 26,0%

Red social:;recibe ayuda de los hermanos? si 28 38,4%
no 45 61,6%

Red social:irecibe ayuda de amigos? si 7 9,6%
no 66 90,4%

Red social:srecibe ayuda de los profesionales si 29 39,7%
del centro/asociacién? no 44 60,3%
Red social:irecibe ayuda de otras personas? si 17 23,3%
no 56 76,7%

Red social: Otras personas cuales (familiaono) = Familia extensa 11 64,7%
Otros 6 35,3%

Perfil de desarrollo personal de los adultos con TEA entrevistados

Estado de salud: Asistencia y necesidades de caracter médico

Preguntados sobre los servicios que requeririan, las familias indican mayoritariamente que no tienen problemas
de salud fisica que requieran su atencion (83.1%). Sélo un 12% lo requeriria una vez al mes. El resto lo requiere
en frecuencias menores. Sin embargo, el 62.7% sefiala que necesitaria asistencia en salud mental al menos de
una vez al mes, el 9% mensualmente, un 1.5% semanalmente. El 26.9% restante no necesitaria este tipo de
asistencia. Por otra parte, tan solo un 18.3% usa gafas, un 2.7% usa audifono, un 1.4% ayuda para desplazarse
y el 16.9% asistencia sanitaria para problemas relacionados con la salud fisica.

El 77% de los sujetos entrevistados toma algun tipo de medicacion. Concretamente el 21.9% toma ansioliticos,
el 3% antipsicoticos, un 34.2% toma antiepilépticos y un 5.5% toma antidepresivos. El tiempo que llevan
medicandose oscila entre 1y 27 afios con una media de 6.93 afos y una desviacion tipica de 6.022 afnos.

La medicacién que toman en la mayoria de los sujetos esta destinada a aminorar los problemas de estado de
animo o emocionales (61.1%) y a controlar la epilepsia (41.5%). Algunos se medican también en respuesta a
otro tipo de problemas, entre ellos algunos relacionados con la salud fisica.
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Conducta adaptativa

Los padres de los sujetos con TEA que fueron entrevistados completaron el Inventario para la planificacion de ser-
vicios y programacion individual ICAP (Bruininks et al., 1993).

La puntuacion tipica, en términos de conducta adaptativa, obtenida por estos sujetos fue de 24.38 (dt=27.11), con
un minimo de 2.5 y un méaximo de 196. Los indices de conducta general eran de -11.81 (dt=10.30), con un rango
de -36 a1 yalapuntuacion de servicio de 6.36.

Los sujetos presentan en algunas areas mayores 70 —
dificultades que otras. En términos de puntuacion

media, la escala motriz es la menos afectada 60 —
(media de puntuacion tipica de 49.18, dt=34.53).

Las escala mas afectada es la de Vida en 50
Comunidad (x=21.65, dt=25.03). Las escalas de

Vida Personal (x=30.60, dt=27.35) y la Social y 40
Comunicativa (x=31.09, dt=30.60) estan

afectadas, pero no tanto (ver gréfico adjunto). 30
En lo que respecta a los problemas de conducta 20 -
mas frecuentes, es necesario destacar las %
dificultades relacionadas con las estereotipias = 10 -
(x=2.69, en una escala de 0 a 5, donde O es

nuncay 5 es mas de una vez cada hora, dt=2.12) 0
y el retraimiento (x=2.66, dt=1.97), como las mas
frecuentes (ver tablas siguientes).

Media Desv. tip.

Frecuencia autolesiones 1,11 1,593
Frecuencia heteroagresiones ,51 ,996

Frecuencia destruccion objetos ,74 1,304
Frecuencia conducta disruptiva 1,59 1,646
Frecuencia estereotipias 2,69 2,126
Frecuencia conducta ofensiva ,91 1,445
Frecuencia retraimiento 2,66 1,967

Frecuencia no colaboracién 1,55 1,844
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Recuento % de columna

Nunca 44 59,5%
<1 vez/mes 12,2%
Frecuencia autolesiones 1-3 veces/mes 4,1%
1-6 veces/semana 8,1%
de 1-10 veces/dia 11 14,9%
>1 veces/hora 1 1,4%
Nunca 54 73,0%
<1 vez/mes 9 12,2%
Frecuencia heteroagresiones 1-3 veces/mes 6 8,1%
1-6 veces/semana 3 4,1%
de 1-10 veces/dia 2 2,7%
>1 veces/hora o ,0%
Nunca 50 6'7,6%
<1 vez/mes 10 13,5%
Frecuencia destruccién objetos 1-3 veces/mes 4 5,4%
1-6 veces/semana 3 4,1%
de 1-10 veces/dia 7 9,5%
>1 veces/hora 0o ,0%
Nunca 31 41,9%
<1 vez/mes 10 13,5%
Frecuencia conducta disruptiva 1-3 veces/mes 7 9,5%
1-6 veces/semana 11 14,9%
de 1-10 veces/dia 14 18,9%
>1 veces/hora 1 1,4%
Nunca 27 36,5%
<1 vez/mes ,0%
Frecuencia esterotipias 1-3 veces/mes ,0%
1-6 veces/semana 9,5%
de 1-10 veces/dia 22 29,7%
>1 veces/hora 18 24,3
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Frecuencia conducta ofensiva

Frecuencia retraimiento

Frecuencia no colaboracion

En cuanto a la severidad de los problemas, sorprendentemente las familias no indican especial gravedad en la
mayoria de los casos. Como cabria esperar, las autolesiones y heteroagresiones, en los casos en que se
presentan, son los considerados mas graves, con puntuaciones cercanas al 2 en una escala de 0 a 4. Le siguen
la no colaboracion y el retraimiento. En el extremo inferior se sitdan la conducta social ofensiva, las estereotipias

y otras conductas disruptivas.

Nunca

<1 vez/mes

1-3 veces/mes

1-6 veces/semana
de 1-10 veces/dia

>1 veces/hora

Nunca

<1 vez/mes

1-3 veces/mes

1-6 veces/semana
de 1-10 veces/dia,

>1 veces/hora

Nunca

<1 vez/mes

1-3 veces/mes

1-6 veces/semana
de 1-10 veces/dia

>1 veces/hora

W w o N ™

22

13
19
15

38

16

63,5%
10,8%
9,5%
8,1%
4,1%
4,1%

29,7%
4,1%
2,7%
17,6%
25,7%
20,3%

51,4%
8,1%
6,8%
6,8%
21,6%
5,4%

Media Desv. tip.

Gravedad autolesiones
Gravedad heteroagresiones
Gravedad destruccién objetos
Gravedad conducta disruptiva
Gravedad esterotipias
Gravedad conducta ofensiva
Gravedad retraimiento

Gravedad no colaboracion

1,93
1,95
1,46
0,74
0,89
0,93
1,27
1,25

1,23
1,05
1,25
1,00
0,98
0,87
1,21
1,20
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Valoracion de la Discapacidad

Las familias de los sujetos seleccionados para el estudio contestaron también al inventario de evaluacion de la
discapacidad DAS.

En cuanto a las interacciones sociales que mantienen, la mayoria (31.9%) busca y reacciona solamente al
contacto fisico, abrazar, seguir y atrapar, juegos de movimientos abruptos... Otro 15.9%, que esta en un nivel
inferior, interactla con el fin de satisfacer sus propias necesidades pero sigue indiferente para el resto y, por
ultimo, se encuentra un grupo de nivel muy superior que mantiene contactos con otras personas, que
corresponden a su edad mental, mira con interés y sonrie si alguien le habla, reacciona a las ideas e intereses
de otras personas de su edad mental y contribuye en la interaccion social (ver tabla siguiente)

Calidad de la interaccién social
No establece relaciones , es solitario e indiferente 1 1,4
Establece relaciones con el fin de satisfacer
sus propias necesidades, pero sigue indiferente para el resto 11 15,9
Busca y reacciona solamente al contacto fisico (abrazar...) 22 31,9
Reacciona de manera normal a los contactos sociales
que son iniciados por los demas pero €l no los inicia 11 15,9
Emprende aproximaciones sociales aunque normalmente
son unilaterales, insuficientes y extrafas. 6 8,7
Timido mantiene contactos sociales apropiados
a su edad con personas ¢ conoce 7 10,1
Mantiene contactos con otras personas que corresponden
a su edad mental. Reacciona a las ideas e intereses de otras

personas de su edad mental 11 15,9

En relacion a la capacidad comunicativa, concretamente en lo que se refiere a comprensién comunicativa, casi
la mitad de los sujetos (49.3%) entiende comentarios, preguntas o instrucciones que se basan en necesidades
0 experiencias personales. En expresidon comunicativa presentan un nivel inferior de competencias en general.
Sin embargo, hay mucha variabilidad dentro de los sujetos: el 12.5% tiene una expresién comunicativa pobre
0 ausente, un 22.2% utiliza algunas palabras o gestos (hola, adiés, bebida...), el 23.6% utiliza palabras o ges-
tos para las necesidades practicas, el 16.7% cuenta con palabras o gestos experiencias personales y el 25%
es capaz de contar hechos que no revelan sus experiencias (comentar sobre la actualidad o novedades de la
familia de alguien que conoce...). Algo menos de la mitad de los sujetos muestra algun problema en el lengua-
je hablado. EI 28.6% no habla, un 7.1% presenta ecolalia inmediata cada dia y un 8.6% la presenta con menor
frecuencia, el 12.9% presenta ecolalia diferida diariamente y el 14.3% frecuentemente.

Actividades estereotipicas presenta el 54.9% de la muestra y el 76.4% manierismos repetitivos complejos.
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Sintomatologia autista

La valoracion del autismo de estos sujetos se hizo a partir de las respuestas de sus padres al instrumento de
valoracion del autismo CARS (Schopler et. al., 1980). Este instrumento consta de 15 items siendo el Ultimo una
valoracién global del autismo. Para analizar estos datos se han tenido en cuenta todos los item, salvo el ultimo
que los padres, en la mayoria de los casos, no sabia contestar. En la tabla que aparece a continuacion se
muestran las puntuaciones medias obtenidas por los sujetos en cada uno de esos 14 item. Cada item se
puntyia de 1 a 4 siendo 1 la puntuacidon mas alta, el sujeto no presenta problemas en esa éarea, y 4 la menos
favorable, con una gran afectacion en ese area.

ITEMS CARS Media Desv. tip.
Relaciones interpersonales 2,205 ,8532
Imitacién 2,308 1,1262
Respuesta emocional 2,151 ,9268
Uso del cuerpo 2,260 ,8784
Uso del objeto 2,007 ,9438
Adaptacion al cambio 2,535 1,1486
Respuesta visual 1,568 7787
Respuesta auditiva 1,712 ,6662
Respuesta del gusto, olfato y tacto 1,890 ,8590
Miedo o nerviosismo 2,028 ,9303
Comunicacién verbal 2,966 ,9141
Comunicacion no verbal 1,676 ,7658
Nivel de actividad 1,973 ,7541
Nivel y consistencia de la respuesta intelectual 2,438 ,6716
La suma de los 14 items es un indice 20 -
general de la gravedad de la sintomatologia 18 -
autista que presenta cada individuo. En la 16 -
grafica adjunta puede observarse la 14 -
distribucion de esta puntuacion global. 12 -
10 -
8 [
2 6
&
3 4
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0
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Desarrollo cognitivo

El test de Raven fue administrado a 34 sujetos. Solo uno de los adultos entrevistados tiene una puntuacion que corres-
ponde a una edad adulta, mientras que otros nueve de los sujetos entrevistados ni siquiera llegan a la edad de 6 afios.

Edad mental del Raven
[ Frecuencia |
6,00 0 menos

6,50

7,50

Edad Mental 8,00

8,50

9,00

9,50

Adulto
Total
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Servicios y apoyos de los sujetos TEA

Un 32.9% de los sujetos acude a un Centro de Dia, un 20.3% lo hace a un Centro Ocupacional, un 16.2% a un
Centro Educativo, y un 13.7% se encuentra en una Residencia de Gravemente Afectados (13.7%). Aungue son
servicios apropiados a la edad de estos sujetos (todos son mayores de 18) ningun sujeto de los entrevistados recibe
Centro Especial de Empleo ni Empleo con Apoyo. Tampoco encontramos, pese a preguntar especificamente por
ello, a ningun sujeto que estuviera en residencia de adultos o en una vivienda tutelada.

Otros servicios que reciben algunos de estos sujetos son: apoyo en el hogar, respiro, ocio, valoracion, orientacion y
seguimiento, cuidados médicos, cuidados en salud mental, fisioterapia, logopedia, terapia, transporte especial y
formacion. El apoyo en el hogar lo estan recibiendo en general muy pocos sujetos, concretamente el 8.2%. Disfrutan
de servicios de respiro familiar el 16.4%, mientras que asisten a servicios de valoracion, orientacion y seguimiento el
17.6% de los sujetos. Fisioterapia no recibe apenas ningun sujeto, tan solo 4, el 5.9% de la muestra. Cuidados
médicos regulares los recibe el 8.8% de los sujetos. Sin embargo, los de salud mental apenas son recibidos por esta
poblacion (4.4%), aunque el 10.8% recibe algun tipo de terapia. Solo reciben logopedia el 4.1% de los sujetos.

Apoyos que necesitan los sujetos TEA
Con el objetivo de contrastar las cifras anteriores con la posible demanda, se pidié a las familias que detallaran las

necesidades de apoyo percibidas. Se recogieron segun distintas areas: movilidad, autocuidado, autodireccion, vida
doméstica, interacciones y relaciones interpersonales, habilidades académicas y comunicativas, empleo, uso de la
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comunidad y ocio y sintomatologia espectro autista. Dentro de cada una de estas secciones se hicieron a los padres
varias preguntas. En concreto, se preguntaba si sus hijos necesitaban ayuda en determinadas actividades
relacionadas con cada seccion, y si no la necesitaban cual era el motivo, ofreciéndoles dos posibilidades de
respuesta (porque lo realiza correctamente o porque esté fuera de sus posibilidades).

* Movilidad:

En este ambito la mayoria de los sujetos necesitan ayuda principalmente en el empleo de medios de transporte
(66.7%) y tareas manuales (45.8%). En cuanto al uso de medios de transporte del 33.3% que no necesita ayuda,
para un 60.9% esta fuera de sus posibilidades, mientras que un 39.1% lo realiza correctamente. Del 54.2% que no
necesita ayuda para realizar tareas manuales, tan solo estéa fuera de sus posibilidades para el 7.7%, mientras que el
92.3% lo realiza correctamente. Por otra parte ningun sujeto necesita ayuda para desplazarse, porque practicamente
todos lo realizan correctamente. Por otro lado, la conduccion estéa fuera de las posibilidades del 91.1% de la muestra.

Recuento % de columna

Apoyo movilidad desplazarse necesita ayuda 4 5,5%
no necesita ayuda 69 94,5%
Apoyo movilidad tareas manuales necesita ayuda 33 45,8%
no necesita ayuda 39 54,2%
Apoyo movilidad transporte necesita ayuda 48 66,7%
no necesita ayuda 24 33,3%
Apoyo movilidad para conducir necesita ayuda 4 5,5%
no necesita ayuda 69 94,5%

e Autocuidado:

Dentro de este ambito los sujetos necesitan ayuda principalmente en tareas como cuidado de su propia salud (89%)
y evitar peligros (76.4%). En menor medida, pero también en un alto porcentaje, necesitan ayuda para mantener un
aspecto personal adecuado (70.8%), para lavarse (67.1%) y para vestirse (53.4%). Ningin sujeto necesita para
beber, aunque un 26% la necesita para comer. Salvo para el cuidado de la salud y para evitar peligros, en todas las
demas areas en las que los sujetos no necesitan ayuda se debe a que lo realizan correctamente. Para el cuidado
de su propia salud del 14% que no necesita ayuda, un 31.7% lo hace correctamente y para un 62.7% esta fuera
de sus posibilidades. Del 23.6% que no necesita ayuda para evitar peligros, el 88.5% lo realiza correctamente, frente
al 11.8% para los que esté fuera de sus posibilidades.

Recuento % de columna

Apoyo autocuidado lavarse necesita ayuda 49 67,1%
no necesita ayuda 24 32,9%
Apoyo autocuidado vestirse necesita ayuda 39 53,4%
no necesita ayuda 34 46,6%
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Recuento % de columna

Apoyo autocuidado beber necesita ayuda o ,0%
no necesita ayuda 73 100,0%
Apoyo autocuidado comer necesita ayuda 19 26,0%
no necesita ayuda 54 74,0%
Apoyo autocuidado aspecto personal necesita ayuda 51 70,8%
no necesita ayuda 21 29,2%
Apoyo autocuidado cuidado a su salud| necesita ayuda 65 89,0%
no necesita ayuda 8 11,0%
Apoyo autocuidado evitar peligros necesita ayuda 55 76,4%
no necesita ayuda 17 23,6%

¢ Autodireccion:

En relacion con este aspecto, los sujetos en su mayoria no necesitan ayuda segun las familias porque son
habilidades que se encuentran fuera de sus posibilidades. Asi, éste es el motivo para el 90% de los que no necesitan
ayuda para cuestiones relacionadas con la asertividad. En cuanto a habilidades de autodefensa, este porcentaje es
de un 75% de los sujetos. Sin embargo, la mayoria de las familias afirman que estos sujetos no necesitan ayuda
para realizar elecciones (86.1%), porque lo realizan correctamente (91.9% de ellos).

Recuento % de columna

Apoyo autodireccion realizar elecciones necesita ayuda 10 13,9%
no necesita ayuda 62 86,1%
Apoyo autodireccion asertividad necesita ayuda 19 27,5%
no necesita ayuda 50 72,5%
Apoyo autodireccion autodefensa necesita ayuda 23 34,3%
no necesita ayuda 44 65,7%

¢ Vida doméstica:

En este ambito para la mayor parte de los sujetos estan fuera de su alcance tareas como la adquisiciéon de una
vivienda (98.3% del 84.5% que no necesita ayuda en esta tarea), la planificacion de gastos (94.8% del 84.9%
que no necesita ayuda), gestionar servicios como la luz, el banco... (98.4% del 85.9% que no necesitan ayuda).
En menor medida estan también fuera de su alcance tareas como preparar la comida (70.2% del 65.3% que
no necesita). Para otro tipo de actividades de la vida doméstica, como son hacer las compras (43.1%) o realizar
las tareas del hogar (45.8%), estos sujetos también necesitan ayuda. Del 56.9% de los que no necesitan ayuda
para hacer la compra, sélo un 31.7% lo realiza correctamente. Del 54.2% que no necesita ayuda para llevar
acabo las tareas del hogar, en un 56.4% de los casos se debe a que lo realizan correctamente. Por ultimo, en
el uso del teléfono 83.6% no requiere apoyo, de los cuales solo un 30% domina ya la habilidad.
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Recuento % de columna

Apoyo vida domeéstica para adquirir vivienda | necesita ayuda 11 15,5%
no necesita ayuda 60 84,5%
Apoyo vida doméstica compras necesita ayuda 31 43,1%
no necesita ayuda 41 56,9%
Apoyo vida doméstica preparar comidas necesita ayuda 25 34,7%
no necesita ayuda 47 65,3%
Apoyo vida doméstica tareas del hogar necesita ayuda 33 45,8%
no necesita ayuda 39 54,2%
Apoyo vida doméstica gestién de servicios necesita ayuda 10 14,1%
no necesita ayuda 61 85,9%
Apoyo vida doméstica planificacion de gastos | necesita ayuda 11 15,1%
no necesita ayuda 62 84,9%
Apoyo vida doméstica uso del teléfono necesita ayuda 10 13,7%
no necesita ayuda 63 86,3%

¢ Interacciones y relaciones interpersonales:

Como cabria esperar las interacciones que los sujetos llevan a cabo con mayor facilidad son las que realizan con
sus familias: el 90.3% del 86.1% que no necesita ayuda las realiza correctamente. Algo parecido sucede con las
interacciones basicas como saludar, pedir algo, etc. donde el 65.7% del 48.6% que no necesita ayuda las realiza
correctamente. Sin embargo, en este tipo de interacciones un 51.4% necesita ayuda para desenvolverse
correctamente. En el otro extremo aparecen las interacciones para los que los sujetos no estan capacitados segun
sus familias, como son las relaciones intimas (90% del 87.5% que no necesita ayuda), interacciones complejas tales
como resolver problemas con sus amigos (91.2% del 72.9%) y relaciones formales (72.9% del 84.3%). En otro tipo
de relaciones hay mas diversidad entre los sujetos. Asi, para relacionarse con extraios un 66.2% que no necesita
ayuda, porque es ya capaz en un 46.8% de los casos. En cuanto a las relaciones de trabajo, en el caso de que las
tuvieran, un 85.1% no necesita apoyo, realizandolo correctamente un 37.5%.

Recuento % de columna

Apoyo interacciones y relaciones necesita ayuda 37 51,4%
interpersonales basicas no necesita ayuda 35 48,6%
Apoyo interacciones y relaciones necesita ayuda 15 20,8%
interpersonales complejas no necesita ayuda 57 79,2%
Apoyo interacciones y relaciones necesita ayuda 24 33,8%
interpersonal relacion con extraiios no necesita ayuda 47 66,2%
Apoyo interacciones y relaciones necesita ayuda 11 15,7%
interpersonales relacion formales no necesita ayuda 59 84,3%
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