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Introduccion

El autismo es un trastorno del desarrollo que se caracte-
riza por la presencia de una alteracion cualitativa de la in-
teraccion social, de la comunicacion y por patrones de
comportamiento, intereses y actividades restringidos, re-
petitivos y estereotipados. Los escasos estudios sobre salud
apuntan que estos pacientes pueden tener una esperanza
de vida inferior a la poblacion normal. Entre otras causas,
la dificultad para identificar y comunicar malestar y la re-
sistencia a permitir exploraciones médicas son factores
que hay que considerar.

Objetivo

Disefiar e implantar un programa especifico para perso-
nas con trastorno del espectro autista (TEA) con el objeti-
vo de habituarles a las exploraciones médicas para que
las permitan y colaboren, facilitando el trabajo del perso-
nal sanitario. El objetivo es evaluar la eficacia del progra-
ma y el mantenimiento de las potenciales mejoras.

Método

La muestra esti compuesta por 22 nifios con TEA (edad
media, 9;10 afios). Se ha realizado un disefio cuasi-experi-
mental de series temporales interrumpidas. Las variables
utilizadas son: dos variables agrupadoras (caracteristicas
clinicas de los grupos en funcion del cociente intelectual
y de las habilidades lingiiisticas), y como variable depen-
diente se ha utilizado una medida de porcentaje de éxito a
través de un protocolo de observacion disefiado para este
programa.

Resultados
Mejoras en todos los grupos. Los resultados no se ven
condicionados ni por el nivel de competencia intelectual
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ni por la existencia o no de habilidades lingiiisticas. Asi-
mismo, se indica que realizar sesiones de mantenimiento
con una periodicidad de 7 semanas de media permite
mantener a largo plazo los logros alcanzados por el pro-
grama. No obstante, se detecta que aquellos nifios afecta-
dos de mayor gravedad podrian necesitar sesiones de re-
cuerdo mas frecuentes.

Palabras clave:
Autismo. Cuidado sanitario. Programa de intervencion.
Educacion sanitaria.

PROGRAM OF SANITARY EDUCATION FOR
PEOPLE WITH AUTISTIC SPECTRUM DISORDER

Introduction

Autism is a developmental disorder that it is character-
ized by a qualitative alteration of social interaction, com-
munication and repetitive and stereotyped behaviours,
interests and activities. Recent studies about health are
showing that people with autism have lower hope of life.
Among other causes, difficulty to identify and to commu-
nicate uneasiness and resistance to allow medical explo-
rations are important factors to consider.

Aims

To design and to implant a specific program for people
with Autistic Spectrum Disorder (ASD) with the objective
of habituating them to the medical explorations so that
they admit it and collaborate, facilitating the sanitary per-
sonnel’s work. Our aim was to evaluate the effectiveness of
the program and the maintenance of the potentials im-
provements.
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Method

Our sample was formed by twenty-two children with
ASD (mean chronological age, 9;10 years). A quasi-experi-
mental design of interrupted temporary series was carried
out. Variables: two grouping variables (clinical character-
istics of the groups about QI and about linguistic abilities)
as dependent variable a measure of percentage of success
has been used through an observation protocol designed
for this program.

Results

Improvements in all the groups. Results are not condi-
tioned neither for the level of intellectual abilities (IQ) nei-
ther for the existence or not of linguistic abilities. Like-
wise, it is found that carrying out maintenance sessions
in period of seven weeks allows to maintain long term
achievements reached by the program. However, we
found that those children which were severely impaired
could obtain more benefit from more frequent mainte-
nance sessions.

Key words:
Autism. Health care. Early intervention. Sanitary educa-
tion.

INTRODUCCION

El autismo es un trastorno del desarrollo que se carac-
teriza por la presencia de una alteracion cualitativa de la
interaccion social, de la comunicacion y por patrones de
comportamiento, intereses y actividades restringidos, re-
petitivos y estereotipados!. Las personas con trastorno del
espectro autista (TEA) pueden presentar distintos niveles
de inteligencia, de habilidad lingiistica y de gravedad?3.

Los estudios epidemiologicos de los Gltimos anos indi-
can que el autismo cldsico no es un trastorno raro, ya que
tiene una prevalencia de aproximadamente 12/10.000%
si consideramos el grupo completo de los TEA, la preva-
lencia llega a ser de 60/10.000°. Aparece con mayor fre-
cuencia en varones que en mujeres: (3,5-4 nifios por cada
nina)*%, y las nifias presentan una mayor incidencia de re-
traso mental profundo asociado 7.

Los TEA tienen un origen bioldgico complejo, en el
que interaccionan factores genéticos y ambientales, sin
que aun se conozca el mecanismo exacto®!?, Numerosos
datos apuntan como hipoétesis la alteracion genética com-
pleja como agente causal primario®!112. Ademas, las nue-
vas técnicas de neuroimagen (RMI, RMF, PET, SPECT y
MEG) han permitido conocer la existencia de numerosas
alteraciones cerebrales, tanto estructurales como funcio-
nales!321, Aunque en la actualidad los hallazgos son muy
diversos y poco especificos en la poblacion con TEA,
apoyan la hipotesis del origen biologico del trastorno.

En la mayoria de los estudios el autismo aparece aso-
ciado a condiciones médicas identificables con una fre-
cuencia de entre el 5y el 10%°. La concurrencia mas fre-
cuente se da con epilepsia, que presentan entre un 10 y
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un 40 % —segun los estudios— de las personas con autis-
mo*22, También se describe una asociacién digna de
considerar con el sindrome de X-fragil y esclerosis tube-
rosa? y, en una proporcion no significativa, con trastor-
nos neurocutaneos, errores del metabolismo e infeccio-
nes congénitas?*. No obstante, a pesar de los avances en
la investigacion biomédica, actualmente no hay marcado-
res bioldgicos que permitan identificar el trastorno;
por ello, el diagnostico se basa en rasgos conductuales®.

Al margen de los numerosos trabajos centrados en la
investigacion etiopatogénica y en las condiciones médi-
cas asociadas, existe un nimero muy limitado de traba-
jos centrados en el estudio de aspectos de lo que podria
llamarse “salud fisica cotidiana”. La creencia generalizada
de buena salud “fisica” en el autismo puede haber influi-
do en esta desatencion. Sin embargo, existen datos que
apuntan que es una idea que al menos necesita revision.
Dos estudios realizados por Shavelle y Strauss2©27 (uno
en California2%), y otro de Isager et al?8, en Dinamarca, in-
dican que las personas con autismo tienen una esperanza
de vida inferior a la poblacion normal y un indice de
mortalidad superior. Aunque hay que interpretar con
suma precaucion los datos, debido al escaso nimero de
estudios y a la necesidad de mayor claridad y rigurosi-
dad en las causas de la muerte, no se pueden obviar da-
tos como la alta incidencia de mortalidad por trastornos
circulatorios (ratio de mortalidad [r.m.]: 2,3) o cancer
(rm.: 1,9), que nos llevan a plantear la hipotesis de que la
mayor mortalidad por estas causas puede deberse a un
diagnostico tardio de la enfermedad, consecuencia de
las dificultades de comunicacion que caracterizan a las
personas con autismo.

Las personas con autismo no soélo parece que carecen
de una salud excepcional, sino que ademads presentan
dificultades para expresar el malestar y para dejarse ex-
plorar, por lo que los riesgos se multiplican, motivo por el
cual la atencidn en este aspecto resulta imprescindible.

Entre las caracteristicas cognitivas que definen el mun-
do interno autista, una de las mas ampliamente validadas
y de mayor repercusion es la dificultad para tener una
“teoria de la mente”?3, que se puede definir como la ca-
pacidad para tener en cuenta los estados mentales aje-
nos y los propios a fin de adecuar la conducta en fun-
cion de ellos. Esta importante limitacion es responsable
—entre otros déficit— de que los nifos con autismo, aun-
que posean lenguaje (aproximadamente el 50 % de los
autistas no desarrollan lenguaje oral), no “hablen” sobre
sus estados internos, ya que no comprenden que en
“nuestras mentes”, si NO se NOS comunica, carecemos de
informacion sobre su estado psicoldgico y/o fisico. Pero,
ademads, las personas con autismo pueden tener dificultad
para identificar el dolor y el malestar y presentan umbra-
les alterados en las distintas modalidades sensoriales, de
forma que no es improbable que no sepan localizar la
fuente o la naturaleza del malestar3!:32,
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Los nifos autistas no suelen pedir ayuda ni consuelo de
forma consistente cuando tienen malestar o sufren dolor.
Las manifestaciones de sus alteraciones fisicas pueden ser
muy variables: intranquilidad, muestras de ansiedad y an-
gustia, estereotipias, mayor motilidad, llanto e incluso ra-
bietas con agresiones y/o autoagresiones. Los familiares y
profesionales clinicos generan hipotesis sucesivas sobre
el origen causal de estas conductas, y no siempre resulta
facil encontrar la relacion causa-efecto real. En algunas
ocasiones se dan situaciones limites, como fiebre muy
alta, descubrir lesiones fisicas importantes ya muy evi-
dentes, que tras ser tratadas, dan la clave para explicar a
posteriori alteraciones conductuales graves manifestadas
durante anos. Los profesionales médicos se encuentran
con personas que acuden a su consulta, que no utilizan
ningin medio de comunicacion para explicar los sinto-
mas, los definen de forma incompleta e incluso los nie-
gan, y que ademas no permiten realizar una exploracion
adecuada, por lo que se suele actuar por “ensayo y error”.

Considerando estos factores, resulta imprescindible la
realizacion de programas de educacion sanitaria claros,
sencillos y definidos que, ademas, demuestren su efica-
cia. Por otra parte, la colaboracion entre distintos servi-
cios de la comunidad (sanitarios, sociales y educativos)
facilita el aprendizaje natural y la generalizacion y hace
que sean mas rentables los recursos de una sociedad. La
Universidad Autonoma de Madrid, en convenio con la Fe-
deracion de Organizaciones en favor de Personas con
Discapacidad Intelectual (FEAPS), llevo a cabo en el afio
2004 un estudio de necesidades para valorar las singulari-
dades y necesidades que el colectivo de personas con
discapacidad intelectual y sus familias presentaban en lo
referente a la atencion y la asistencia sanitaria33, Como
vemos, éste es un trabajo que no solo se circunscribe a
la poblacion con TEA, sino también a las personas con
discapacidad intelectual en general. Los resultados ponen
claramente de manifiesto, por un lado, la necesidad de
llevar a cabo programas especificos de educacion sanita-
ria con este tipo de poblacion y, por otro, marca qué as-
pectos deben tenerse en cuenta a la hora de poner en
marcha estos programas. En primer lugar, detectan la ne-
cesidad de formacion del personal sanitario, mencionan-
do de forma especifica a los pediatras; en segundo lugar,
enfatizan la necesidad de realizar adaptaciones en el sis-
tema sanitario incluyendo lo que denominan cuidados de
preparacion, y que hacen referencia a las necesidades
que pueden tener estas personas de familiarizarse pre-
viamente con los lugares y los procedimientos. Segun los
resultados de este estudio, se requieren, entre otras, una
serie de adaptaciones en la atencion del paciente, en las
instalaciones y en los procesos de trabajo. Partiendo de
este trabajo, disefiamos un programa especifico para ni-
nos con TEA que cuenta ademds con un estudio prelimi-
nar que fue presentado en el 7th International Congress
Autism-Europe34,

OBJETIVOS

Las dificultades para identificar y comunicar malestar y
la resistencia a permitir exploraciones médicas apuntan la
necesidad de realizar y validar programas enfocados a la
educacion sanitaria en la poblacion con TEA. Con este
objetivo se ha disenado y puesto en prictica un programa
cuyo objetivo es que las personas con TEA se habitten a
las exploraciones médicas de forma que las permitan y
colaboren, facilitando asi el trabajo del personal sanitario.

De manera adicional, hemos querido estudiar la in-
fluencia que podrian tener variables como la inteligencia
y las habilidades lingtiisticas en la efectividad del pro-
grama.

Nos hemos planteado no solo mejorar la actitud de los
ninos con TEA durante las exploraciones médicas, sino
también disponer de medidas sobre el mantenimiento de
las potenciales mejoras.

Este programa tiene la importante peculiaridad de estar
basado en las caracteristicas psicologicas propias que de-
finen el trastorno autista, en concreto, en el uso de la co-
tidianidad como estrategia para favorecer el aprendizaje y
el control, el empleo de sistemas anticipatorios de infor-
macion que permita a las personas con autismo conocer
con antelacion lo que les va a ocurrir. Todo ello se espe-
cificard con mis detalle en el apartado “Disefio y proce-
dimiento”.

PARTICIPANTES

La muestra esta compuesta por 22 sujetos (15 nifios y
7 ninas) con TEA (previo consentimiento informado de
los padres). Todos ellos son alumnos de un colegio es-
pecifico para personas con TEA. Las edades cronologicas
estaban comprendidas entre los 4 y los 19 afios, con una
media de 9;10 anos. Los diagnosticos han sido realizados
por dos profesionales especializados independientes
segun los criterios del Manual diagnostico y estadistico de
enfermedades mentales, 4* edicion, texto revisado
(DSM-IV-TR)!. Considerando el nivel de capacidad inte-
lectual, 3 pacientes presentan cociente intelectual (CI)
dentro de la normalidad y los 19 restantes, retraso men-
tal que oscila de ligero a profundo.

En el andlisis de los datos se han llevado a cabo distin-
tos agrupamientos. Cuando se realizan trabajos experi-
mentales con sujetos con trastorno de la familia del au-
tismo, controlar variables como nivel de capacidad
intelectual y desarrollo del lenguaje son criterios funda-
mentales para poder interpretar los resultados, dada la
gran variabilidad de competencia existente dentro del
espectro autista, e incluso se considera la existencia dife-
renciada de distintos subtipos®. Respecto a la capacidad
intelectual, se ha optado por trabajar con dos grupos: ni-
vel bajo (CI < 40; n = 8) y nivel alto (CI > 40; n = 14). En
relacion con las habilidades linglisticas, también se esta-
blecieron dos grupos: todos los que poseian lenguaje
funcional (considerando lenguaje funcional el empleo
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Figura 1. Protocolo de registro.

diario de mas de cuatro palabras distintas de forma es-
pontianea) formaron un mismo grupo “con lenguaje”
(n=13) y el resto integrd el grupo “sin lenguaje” (n =9).
El personal sanitario ha consistido en una médico pe-
diatra y una diplomada en enfermeria del centro de sa-
lud préoximo al centro educativo. El grupo del centro edu-
cativo ha estado formado por seis profesores, seis
profesores en formacion y dos auxiliares educativos.

MATERIALES

Se ha disenado un protocolo de observacion para re-
gistrar el comportamiento de los niflos durante una visita
al centro de salud. El protocolo consta de 12 items que se
corresponden con las 12 actividades secuenciadas que se
realizan durante la exploracion: a) atencion a su nom-
bre; b) sentarse en la camilla; ¢) exploracion de los ojos;
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d) exploracion de la nariz; e) exploracion de la boca;

) exploracion de los oidos; g) auscultacion pulmonar con

fonendo; h) exploracion del abdomen tumbado; ) simu-
lacro de extraccion sanguinea; j) simulacro de cura; &) si-
mulacro de toma de tension, y 1) respuestas sobre su es-
tado de salud. En cada una de estas categorias el nino
puede recibir una de las siguientes puntuaciones: 0 = se
comporta inadecuadamente con oposicion y rabieta;
1 = permite la exploracion con oposicion; 2 = permite la
exploracidon pero no colabora, y 3 = permite la explora-
cion y colabora (fig. 1).

Para los distintos profesionales sanitarios que interven-
drian en el programa se elabor6 un dossier de informa-
cion sobre las caracteristicas psicologicas de las personas
con TEA y las implicaciones en el trato: lenguaje escaso
y claro, tonos de voz suave y volumen bajo, actitud sere-
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na y tranquilizadora, posibilidad de explorar brevemente
los aparatos y propuesta suave de examen sin forzar en
ninguna situacion. Era imprescindible que las explora-
ciones no se forzaran si aparecia resistencia y malestar
en los ninos.

Las personas con autismo tienen problemas para antici-
par, “trabajar con el futuro” y prever lo que va a ocurrir y
lo que deben hacer3%37, y ademds tienen una mayor faci-
lidad para comprender informacion que “permanece” y
que se representa en el espacio, es decir, “son pensadores
visuales”?-40, Se ha empleado la cotidianidad y los siste-
mas de anticipacion analogica (representaciones visuales
que se asemejen a la realidad: fotografias, dibujos, etc.)
como estrategia para minimizar la ansiedad y problemas
conductuales frecuentemente asociados a las dificultades
de prevision ejecutiva. Es crucial que se consideren estos
dos aspectos ya que la cotidianidad es la mejor forma de
anticipacion natural*!. Lo cotidiano implica realizar una
misma accion, el mismo dia de la semana, en el mismo
lugar, con las mismas personas y con la misma secuencia.
Los sistemas de anticipacion completan las ayudas para
que los participantes cuenten con informaciéon anticipa-
da que les permita tener un guidn mental previo, prepa-
rarse para la situacion, teniendo un mayor control sobre
la misma, y asi mostrar un comportamiento mas ajusta-
do3%23%, Como materiales anticipatorios se han utilizado,
en concreto, fotografias del centro de salud, de la docto-
ra y la enfermera y una agenda detallada que describia la
secuencia de exploracion, con pictogramas segin el pro-
cedimiento especifico de Ventoso y Osorio®? (fig. 2).

DISENO Y PROCEDIMIENTO

Se ha realizado un disefio cuasiexperimental de series
temporales interrumpidas. Las variables utilizadas son:
a) dos variables agrupadoras: caracteristicas clinicas de
los grupos en funciéon del CI y de las habilidades lingtis-
ticas, y b) variable dependiente: porcentaje de éxito en
el “protocolo de registro”. En concreto, se establece ese
porcentaje de éxito a través de la suma de los puntos ob-
tenidos en el registro sobre la puntuacion maxima posible
(36 puntos ya que son 12 items).

Siguiendo las directrices del Estudio de Necesidades
UAM-FEAPS33, y adaptando las mismas a las peculiarida-
des de la poblacion con TEA, se ha disenado un progra-
ma de educacidn sanitaria especifico para ninos con TEA.
Tal como se marcaba este estudio, tratamos de dar res-
puesta en el diseno tanto a la necesidad de formacion del
personal sanitario como a la introduccion de adaptacio-
nes en el tipo de atencion del nino (forma de interaccio-
nar con €l), en el entorno y en el modo en el que se hace
la exploracion.

Pueden establecerse dos grandes bloques dentro del pro-
grama: trabajo en el centro de salud y trabajo en el colegio.

Procedimiento en el centro de salud

Inicialmente se llevo a cabo la fase de formacion en tres
sesiones. En la primera sesion, el responsable del progra-
ma del centro educativo presenta el programa al centro de
salud, incidiendo en los objetivos, la justificacion, las sesio-
nes necesarias para conseguirlos y los procedimientos ba-
sicos. Se solicita la colaboracion voluntaria de dos profe-
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Figura 3. Efectividad del programa de entrenamiento en
todos los nifios.

TABLA 1. Descriptivos de las tres evaluaciones:

media (DE)
Pre Pos Seguimiento

I CI > 40 53,75%  67,00%  78,1%

n=14 (26,21 (26,78 (13,3)

CI < 40 20,67%  61,17% 45,33%

n=8 12,27)  (45,33) (20,4
Lenguaje Con lenguaje  55,54%  72,85% 75,25%

n=13 (28,66) (22,62 (21,42)

Sin lenguaje 2911%  54,67% 61,25%

n=9 (16,11) (25,4 (8,02)
Grupo total 4473%  65,41% 71,53%
n=22 (27,46) (24,93 (19,55)

CI: cociente intelectual.

sionales. La segunda y la tercera sesion se desarrollan entre
las personas que van a realizar el programa. Se exponen
las caracteristicas psicologicas de las personas con TEA 'y
las implicaciones en el trato a las que se ha hecho referen-
cia en el apartado “materiales”. Se detalla la secuencia co-
tidiana y repetitiva de la exploracion, las normas de pun-
tuacion y se decide la ubicacion espacial y temporal.

En la fase de entrenamiento se realiz6 una sesion inicial
de exploracion en la que se estableci6 la linea base, se-
guida de cinco sesiones (una sesion a la semana) en las
que cada nino es explorado siguiendo el protocolo indi-
cado. Transcurridas estas seis sesiones se inicia la fase de
mantenimiento, en la que los ninos reciben cinco sesio-
nes mas “de recuerdo” con una periodicidad de una se-
sion cada 7 semanas de media (podian darse variaciones
en funcidn de los periodos vacacionales). En total se ha
realizado una intervencion de 11 sesiones, seis de entre-
namiento consecutivo, con una sesion por semana y cin-
co de seguimiento o mantenimiento.

Procedimiento en el colegio

Debido a las peculiaridades de procesamiento de la in-
formacion que presentan las personas con TEA y que se
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han detallado en el apartado “materiales”, se les anticipa-
ba a los ninos en el colegio la situacion que se iban a
encontrar en el centro de salud. La secuencia concreta
que se siguid es: a) se anticipaba en un calendario sema-
nal el dia de la semana que se acudiria al centro de sa-
lud (era un dia fijo y siempre el mismo dia de la semana);
b) el dia de la exploracion se mostraba a los ninos, en
primer lugar, una fotografia del centro de salud, de la
doctora y la enfermera, y después se realizaba una agen-
da (fotografiada, dibujada o escrita en funcién de la ca-
pacidad de comprension de los ninos) con la secuencia
completa de las acciones que se llevarian a cabo desde
que se salia del colegio hasta que se volvia a €l, inclu-
yendo de forma pormenorizada todas las acciones que se
realizaria en el centro de salud (v. fig. 2).

Una vez en el centro de salud, se iniciaba la explora-
cion. En caso de grave oposicion, no se forzaba al nifio y
se suspendia la consulta.

RESULTADOS

Se han realizado dos bloques de andlisis que tratan de
responder a los dos objetivos que nos plantedbamos: en
primer lugar, saber hasta qué punto el programa produ-
ce mejoras en el comportamiento de los nifos, y en se-
gundo lugar, en caso de que se establecieran estas mejo-
ras, ver si las sesiones de recuerdo disefadas permiten
Su mantenimiento.

Debido a las imposiciones del diseno, todos los suje-
tos pasaban por las mismas condiciones (series tempora-
les), y a las caracteristicas de la muestra (alta heteroge-
neidad) hemos optado para el anilisis de los datos por
el uso de pruebas no paramétricas; en concreto, se ha
empleado en todos los analisis la prueba de Wilcoxon
para muestras relacionadas.

Efectividad del programa

El programa de intervencion disefiado en seis sesiones
produjo mejoras en el comportamiento de todos los nifios
tomados como un solo grupo (z =-3,598, p < 0,001)
(fig. 3). Cuando se realizaron agrupaciones en funcion
del Cl y la presencia de lenguaje, se encontraron tam-
bién diferencias en los dos grupos. En concreto, res-
pecto a la variable agrupadora CI, encontramos mejoras
significativas en ambos grupos (CI > 40, z =-2,692,
p < 0,008, y CI <40 z =-2,201, p < 0,03). Un resultado si-
milar se obtiene con respecto a la variable presencia de
lenguaje (con lenguaje z = -2,728, p < 0,007, y sin len-
guaje z = -2,310, p < 0,022). La especificacion de medias
y desviaciones estindar pueden consultarse en la tabla 1.

Mantenimiento de los resultados a lo largo
del tiempo

Para analizar hasta qué punto se mantenian los resulta-
dos obtenidos, se realizaron dos tipos de andlisis. Por un
lado, se compard la puntuacion alcanzada por los ninos
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entre la Gltima sesion de entrenamiento y la Gltima sesion
de recuerdo realizada aproximadamente 35 semanas des-
pués. Los resultados indicaron que los efectos del pro-
grama se mantenian, tanto trabajando con el grupo com-
pleto de ninos (z =-1,477, p < 0,141) como al realizar
agrupaciones por capacidad intelectual (ninos con
Cl > 40, z=-0,756, p <0,450) y ninos con CI < 40,
z =-1,604, p < 0,110) o lingtistica (nifos con lenguaje,
z =-1,584, p < 0,114, y ninos sin lenguaje, z = 0,731,
p < 0,466). Como puede observarse, no se encontrd dife-
rencia alguna entre el nivel alcanzado en la Gltima sesion
de entrenamiento y el que mostraban en la Gltima sesion
de revision (fig. 4). No obstante, querfamos estar seguros
de que no se habian perdido las diferencias entre la se-
sion inicial y la Gltima sesion de recuerdo y, por ello, rea-
lizamos también esta segunda comparacion. Los resulta-
dos obtenidos fueron muy interesantes. Se comprobd que
pese a que el programa de nuevo muestra con claridad
la efectividad de las sesiones de mantenimiento para el
grupo completo (z = 3,409 p < 0,002) y también para
los grupos de mayor funcionamiento tanto en inteligencia
(nifos con CI > 40, z = —3,062, p < 0,003) como en len-
guaje (ninos con lenguaje, z = 2,936, p < 0,004), se ponia
de manifiesto que los grupos mis gravemente afectados
podian necesitar sesiones de recuerdo cada menos tiem-
po ya que en estos grupos se perdian las diferencias (ni-
fos con CI < 40, z = -1,604, p < 10,110, y nifios sin len-
guaje, z=-1,826, p <0,068). No obstante, debemos
sefalar también que, como recordardn, estos grupos son
los que tenian una n menor, y ello puede estar influyen-
do en los resultados. Las medias y desviaciones estindar
se detallan en la tabla 1.

DiscusioN

El desarrollo de un programa de educacion sanitaria
siguiendo las directrices marcadas por el Estudio de Ne-
cesidades UAM-FEAPS33 ha puesto de manifiesto que la
asistencia durante 6 semanas seguidas a un centro de sa-
lud para realizar una exploracion cotidiana con metodo-
logia adaptada mejora la conducta de los ninos con TEA
en situaciones de exploracion médica. Ademas, las mejo-
ras no se ven condicionadas ni por el nivel de compe-
tencia intelectual ni por la existencia o no de habilidades
lingiisticas.

Analizando las claves del programa utilizado, debemos
hacer hincapié en el empleo de lo cotidiano y de siste-
mas de anticipacion visual (horario y agenda). Es am-
pliamente conocido que ambos son variables que deben
controlarse en muestra con TEA3242, Es importante llamar
la atencidn sobre el hecho de que en nuestro trabajo lo
cotidiano implica mantener y repetir no solo variables
temporales, sino también ambientales, entendiendo por
ambientales, factores fisicos (mismas salas e instrumen-
tal) y personales (mismo personal sanitario). Por otra
parte, consideramos un aspecto central cuidar los siste-
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Figura 4. Mantenimiento en el grupo total.

mas de anticipacion: contar con una anticipacion sema-
nal sobre el dia concreto y fijo en el que se acuda al cen-
tro de salud, y emplear el sistema visual de anticipacion:
agendas que proporcionaban informacion en el colegio
sobre el lugar y la persona con la que se van a encontrar,
y en el centro de salud sobre la secuencia de acciones
que se van a realizar.

Los resultados obtenidos en las exploraciones de revi-
sién indican que las sesiones de mantenimiento con pe-
riodicidad de 7 semanas de media en general permiten
mantener a largo plazo los logros alcanzados por el pro-
grama. No obstante, se detecta también que aquellos ni-
flos mas gravemente afectados podrian necesitar sesiones
de recuerdo mas frecuentes.

En conclusion, el trabajo sobre la mejora de las condi-
ciones que favorecen un mayor cuidado de la salud fisi-
ca en personas con TEA ha sido bastante descuidado en
la bibliografia. La importancia de realizar esfuerzos dentro
de esta drea es clara y no necesita una justificacion adi-
cional. No obstante, con independencia del derecho que
tienen estas personas a que se cuide su salud fisica, no
podemos descuidar —e intentar prevenir— la posible rela-
cion existente entre problemas de conducta —que pueden
llegar a ser agresiones a otras personas o autoagresiones—
y malestar fisico, debido a las dificultades aludidas tanto
para identificar y expresar sus afecciones como para ad-
mitir exploraciones fisicas. El no saber identificar qué es
lo que hay detrds de esas conductas agresivas y de otras
(inquietud, muestras de ansiedad y angustia, estereoti-
pias, mayor motilidad, llanto, etc.) tiene una primera con-
secuencia directa, y es que no se introducen tratamientos
para paliar el dolor o curar la enfermedad, pero ademas
tiene una segunda consecuencia, y es la introducciéon de
tratamientos para suprimir todas esas manifestaciones
conductuales. Estos tratamientos se estin dirigiendo a
una reaccion del organismo ante un malestar, se ataca a la
consecuencia no a la causa y puede llegar a hacerse de
forma muy agresiva.
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Nuestro programa enfatiza de forma explicita la nece-
sidad de trabajar para que las personas con TEA permitan
las exploraciones médicas. Es crucial que si se sospecha
que puede existir algiin problema de salud, la persona
admita un reconocimiento médico. Pero precisamente
porque estamos trabajando con una poblacién que tiene
dificultades para detectar e informar sobre su bienestar o
malestar fisico, el trabajo preventivo adquiere una rele-
vancia especial. Los programas sanitarios deben incorpo-
rar la articulacion de convenios que aseguren que las per-
sonas con TEA participen en sistemas especiales de
revisiones de salud periddicas y reguladas.

Otro aspecto que nos gustaria destacar es la importan-
cia de desarrollar programas de salud especificos para
poblacion con TEA. Las peculiaridades de las personas
con autismo son muy especificas y requieren metodolo-
gias y materiales concretos que vienen ya avalados por
multitud de estudios3:4243,

Por otra parte, y de manera adicional, el trabajo con
profesionales médicos en un ambiente sanitario que no
estd muy habituado a tratar con personas con TEA cum-
ple una labor de informacion y formacion de estos pro-
fesionales que va a favorecer que otras personas con
TEA, que no son atendidas por servicios altamente espe-
cializados, puedan beneficiarse de una atencidon cada vez
mds especifica y experta.
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