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Atenciontempranay
trastorno del espectro del
autismo

Objetivo de esteinforme

El objetivo de esteinforme esrecogeren
primera persona la perspectivadelosylas
familiares de las personas conautismo en
Espafia actualmente escolarizados.
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La atencion temprana se compone de un conjunto de intervenciones dirigidas ala poblacién infantil
de 0-6 anos, a sufamiliay suentorno, que tienen por objetivo darrespuestalo mas pronto posible a
las necesidades transitorias o permanentes que presentanlos ninos y ninas con discapacidades en
sudesarrollo o conriesgo de presentarlas (GAT, 2000).

Enelcasodelosnifosynifas contrastorno delespectro del autismo (en adelante, TEA) o que tienen
una probabilidadincrementada de presentarlo, recibir un diagndstico certero y una atencion
temprana especializadalo mas precoz posible son cuestiones criticas, que pueden marcaruna
diferencia significativa sobre el prondstico de su calidad de vida y la de su entorno familiar en el largo
plazo.

Habitualmente, las primeras senales tempranas de autismo se detectan alrededor delos 12-18 meses
devidadelosbebés, tanto desde el seno familiar como desde los contextos educativos (Canal-
Bediaetal.,2006). Las preocupaciones de las familias suelen girar en torno a las habilidades de
comunicacion de sus hijos e hijas, seguidas de otras conductas preocupantes o disruptivas y de la
deteccion de ciertas dificultades para lainteraccion social (Becerra-Culqui et al., 2018). No obstante,
es habitual que estas familias se topen con obstaculos administrativos o equipos profesionales poco
formados que, pordesconocimiento, restanrelevancia alas preocupaciones que manifiestan.

Asi,aunque laliteratura cientificarespalda cadavezmas laidea urgente de que ladeteccionyla
intervencion deben serprecoces e inmediatas, la aparicion muchas veces progresivay sutil de los
sintomas nucleares del autismo provocan que suidentificaciony diagnostico sean tardios,
controvertidos o erroneos. Todo ello conlleva una derivacion también tardia a los servicios de
atenciontempranay unretraso significativo del comienzo de las intervenciones eficaces orientadas a
minimizar las dificultadesy favorecer el desarrollo de los ninos y ninas con autismo.

En Espafia, el ordenamiento juridico vigente no contempla una normativa de caracter estatal que
regule el sistema de atencion temprana (Marrero et al., 2021). Las autonomias son las que ostentanlas
competencias para aprobar su propia normativa. Asi, existen diferencias entre los distintos puntos
delterritorio alahora de definirlos sistemas de atencion temprana, tanto enlas edades de accesoy
de finalizacion (0-3 0 0-6 afilos) como enla definiciony coordinacion de los servicios, profesionales,
intensidadesy frecuencias dela atencion.

Conocerlas opinionesy experiencias de las familias al respecto de laatencion temprana que reciben
sus hijos e hijas con autismo es relevante porque, a pesar de que enlas Ultimas décadas se han
realizado importantes esfuerzos para promovery reivindicar una atencion temprana de calidad en el
ambito estatal desde un punto de vista profesional, son escasas las ocasiones en que se harecogido
de forma especificainformacién de aquellas personas directamente beneficiarias de estos servicios.

Poreso, el objetivo principal del presente informe esrecoger en primera
personalaperspectivadelosylasfamiliares delas personas conautismo
en Espana actualmente escolarizados mediante el analisis de datos
estadisticos poblacionales.
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Argumentarioy
posicionamiento de
Autismo Espana

Atenciontempranay autismo

Autismo Espafia reivindicala detecciony
elabordaje temprano del autismo,
promoviendo elaccesoigualitarioauna
atencion temprana especializada.
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Enelano 2015, el Consejo de ministros aprobo la Estrategia Espafiola en trastornos del espectro del
autismo (TEA).

Dicho documento constituye elmarco de referencia en nuestro pais para la definicion de las
acciones estatales, autondmicasylocales que contribuyan a ofrecer, entodoslos territorios, una
orientacion comun que garantice laigualdad de oportunidadesy el disfrute efectivo de los derechos
del colectivo de personas con autismoy sus familias.

LaEstrategia Espafnolaentrastornos del espectro del autismo esta desarrollada en 15 lineas
estratégicas que abarcan todos los ambitos de la vida de las personas con autismo, recogiéndose,
enlanumero 6, larelativa alas necesidades de atencion temprana que tienenlos ninos y ninas con
autismo.

Eneste sentido, elreferido documento reclama:

* Quesefavorezcaelaccesoalaatenciontemprana personalizada desde el nacimiento hasta
los 6 afos atodoslos nifios y niflas que reciban el diagndstico de TEA (con independencia de
sulugarderesidencia), o delos que se encuentren ensituacion de riesgo de presentarlo (por
ejemplo, hermanos de ninos con autismo que presenten ciertos indicadores de alarma), por
parte de equipos interdisciplinares formados en modelos de intervencidonbasados enla
evidencia.

¢ Quesefortalezcaeldesarrolloy se fomente eluso, porparte de las comunidades
autonomas, de unaredvariaday suficiente de centros especializados enlaatenciona
menores con autismo, como los centros de atencidén temprana o centros de recursos.

e Queseimpulselacoordinacion delosrecursos delos sistemas implicados (servicios
sociales, educaciony salud), dotandoles para ello medios y recursos adecuadosy
suficientes, asicomo la constitucion de equiposinterdisciplinares.

» Quesefavorezcaladeteccionprecozy elabordaje temprano del autismo, promoviendo el
acceso igualitario de todoslos ninos y ninas a programas individualizados, especializados y
flexibles, que incorporen eluso de practicas basadas en la evidencia.

Desde elano 2020, Autismo Espafna cuenta conunalinea especificade
investigaciony transferencia de conocimiento dirigida ala deteccion, el
diagnosticoylaatenciontempranaen el espectro del autismo, que persigue
como objetivo promover el conocimientoy buenas practicas en esta materia, y
enlaque se enmarca el presenteinforme.

@

3




Confederacion
E Autismo Espana

Informe

Metodologia

Recogida de datos

Los datos que se presentan en este
informe fueronrecogidos enelmarco
del estudio desarrollado porla
Confederacion Autismo Espafa titulado
"Situacion delalumnado con trastorno
delespectro delautismo en Espana”.
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Marco del estudio

Los datos que se presentan en esteinforme fueronrecogidos en el marco del estudio desarrollado
porla Confederacion Autismo Espafa entre el 11de diciembre de 2020y el 28 de febrero de 2021
titulado "Situacion del alumnado con trastorno del espectro del autismo en Espafia”.

Dicho estudio tuvo por objetivo realizar un analisis de la circunstancia actual de este alumnado y sus
familias en nuestro pais, recogiendo informacion por parte de diferentesinformantes clave: el propio
estudiantado, las familias y el colectivo de profesionales de la educacion mas cercano al alumnado
autista.

Mediante una encuesta online auticumplimentada, se preguntd de manera particular a las familias
sobre cual habia sido su experiencia conlaatencion tempranarecibiday como pensaban que esta
habiainfluido sobre el desarrollo global y educativo de sus hijos e hijas.

Participantes

533 familiares de estudiantes con trastorno del espectro del autismo (463 varonesy 70 mujeres)
respondieron alaencuesta.

Herramientasy tecnicas

Larecogidade datos serealizd entre el 11de diciembre de 2020y el 28 de febrero de 2021.

Paraalcanzarlarepresentacionidentificada como dptima se hizo un envio masivo del cuestionario. Se
solicitd la colaboracion para su distribucion a:

Todas las entidades socias de Autismo Espafa mediante comunicado interno, las cuales se
distribuyen portodo el territorio espafiol y entre las que existe representacion de cadaunade
las 17 autonomias y de las dos ciudades autonomas.

La Comision de Educacion de Autismo Espanfa, enla que participan 32 entidades de 11
diferentes Comunidades Autonomas (Andalucia, Aragon, Castillay Leon, Castilla-La Mancha,
Catalufa, Comunidad Valenciana, Galicia, Madrid, Navarra, Pais Vasco y Principado de
Asturias).

Los Equipos de orientacion Educativay Psicopedagogica Especificos o Equipos de
Orientacion Educativay Psicopedagdgica con profesionales especializados en trastorno del
espectro delautismo. Se solicitd la participacion parala difusion de los cuestionarios de 9
Equipos de Orientacion de 8 comunidades autonomas diferentes en sus distintas areas de
actuacion.

La asociacion AETAPI (Asociacion Espafnola de Profesionales del Autismo).
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Un total de 324 centros de educacion especial y 192 centros de educacion ordinaria con aula
TEA de diferentes comunidades autonomas.

Analisis estadistico

Sellevaron acabo dos formas de analisis:

Univariado: frecuencias de aquellas variables de indole socioestructural para definir el perfil de
alumnado, familias y profesionales. En este Ultimo grupo, también se obtuvieron frecuencias
paramuchas delas preguntasrecogidas en su cuestionario.

Bivariado: el analisis bivariado se desarroll para conocersilas familias de chicas y chicos con
autismo tienen una experiencia diferencial en el ambito de la atencidon temprana.
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Resultados

Se presentanlasrespuestas delasfamiliasa
preguntas sobre el tiempo de espera
soportado antes delaatenciontemprana, el
régimeny latipologia delos servicios, asi
como suimpacto en eldesarrollo temprano
de sus hijos e hijas.

Informe
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A continuacion, se presentanlos resultados de la consulta dirigida a las familias de nifios, nifias y
jovenes con autismo sobre los servicios de atencion temprana recibidos entrelos O ylos 6 afios de
edad.

Tiempo de espera

Se consultd alas familias cuanto tiempo habia transcurrido desde que recibieron larecomendacion
deiniciaratencion temprana hastala primera sesion deintervencion.

Un19% afirmdé haber esperado menos de un mes. Un 38,2% de las familias encuestadas refirieron
haberesperado entre 1y 3 meses; el 24,1%, entre 3y 6 meses; €l 10,4%, entre 6 y 12 mesesy el restante
8,4%, mas de un ano.

Tiempo de espera antes de iniciarla atencion temprana.

> lano
8.4% <lmes
5-12 meses 19%

10.4%

3-6meses
24.1%

1-3meses
38.2%

Estainformacion se desglosa porcomunidades autéonomas enla Tabla 1(ver anexo).

Régimeny tipologia de los servicios
recibidos

Entelos Oylos 3 afos,un41,1% recibio asistencia desde los servicios publicos, un19,9%, obtuvo
cobertura privaday un 31,7% no recibio ningun servicio de atencion temprana. Un7,1% de las familias
recibio servicios desde un modelo concertado.
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Delos 3aloséanos, el patronseinvierte, de modo que un 44,6% de las familias recibid servicios de
atenciontemprana de tipo privado, el 31,1%, publicos, y el 7,7%, concertados. Un16,5% no recibio
atenciontemprana de ninguntipo en esta franja de edad.

Coberturadelaatenciontemprana Coberturadelaatenciontemprana
0-3anos 3-6anos

NS/NG Norecibio servicios
2 16%

Cobertura publica

Norecibio servicios 319

32%

L Coberturaconcertada
Cobertura publica 8%

41%

Cobertura concertada
7% .
Cobertura privada

20% Cobertura privada
45%

El37,6% de las familias fueron dadas de baja de los servicios de atencion temprana con el comienzo
delaescolarizaciéon obligatoria. Un 52,5% sicontinud recibiendo estos servicios.

;Fuerondados de baja en atencion temprana al comenzarla escolarizacion?

NS/NC
9.9%

Si
37.6%

Encuanto alas caracteristicas de los servicios de atencion tempranarecibidos, estos fueron
especializados entrastorno del espectro del autismo paraun 47% de las familias, perono paraun
46%.
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;Laatenciontemprana fue especializada en trastorno del espectro del autismo?

N5/NC
7%

Si
46%

No
47%

Encuanto ala especialidad del servicio recibido, lo mas frecuentemente informado porlas familias
fueronla estimulacion temprana global, la psicologiay la psicomotricidad, seguidos de la neurologia,
lapedagogiay lapediatria.

Especialidad delos servicios recibidos

Estimulacion temprana cioos! |
Logopedia |
Psicologa |
Psicomoricidac |
Terapia ocupacional _
Neurologia |
ey

Obstetricia y necnatologia _
Pediatria _
Fisioterapia ||| | | R
Otros |G

Medicina rehabilitadora I

Trabajo social .
0% 20% A0% 60%
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Percepciones de las familias sobre los
servicios recibidos

A continuacion, se presentanlosresultados dela consultarealizada alas familias sobre sus
experiencias, opinionesy valoracion alrespecto de los servicios de atencion tempranarecibidos por
sus hijos/as.

Influencia en el desarrollo

Encuanto alapreguntade si, bajo supunto devista, la atencién temprana habia contribuido de modo
positivoy habia supuesto una mejora para el desarrollo general de sus hijos o hijas, el 74% de las
familias respondid que si, mientras que el 20% afirmd lo contrario.

"La atencion temprana mejoro el desarrollo global de mi hijo/a”

NS/NC
5.5%

También se preguntd alas familias sila atencion temprana habia contribuido al desarrollo de las
habilidades parala comunicaciény el desarrollo dellenguaje de sus hijos e hijas. EI 71,4% delas indicd
quela atencion temprana sihabia contribuido ala mejora de estas capacidades. Un 22,3% indico que
no.
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"La atencion temprana favoreciolacomunicaciony ellenguaje de mihijo/a"

NS/NC
6.2%

Un 49,6% de las familias afirmo que la atencion temprana habia favorecido la capacidad de sus hijos
paralainteracciony eljuego de sus hijos/as con otros nifios y nifias de su edad. El 44,1% respondid
negativamente.

"La atencion tempranafavorecio lainteraccion de mihijo/a conotros nifiosy
ninas de suedad”

NS/NC
6.3%

Si
49.6%

No
44.1%

Porultimo, ala pregunta de sila atencion temprana habia contribuido a la adquisicion de autonomia
por parte de su hijo o hija,un 59,2% de las familias respondio afirmativamente y un 34,6% contesto en
sentido opuesto.
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"La atencion temprana favorecio la adquisicion de autonomia para mihijo/a"

NS/NC
6.3%

No
34.6%

Si
59.1%

Impacto enelambito escolar

Lasrepercusiones que las familias informaron sobre la atencion temprana en el desempefio
académicoylavidaescolarde sus hijos e hijas fueronlas siguientes:

Un 44,7% de las familiasindico que la atencion temprana habia contribuido a que su hijo/a con TEA
adquiriera los aprendizajes académicos propios de su edad, mientras que el 50,5% no compartiod esa
percepcion.

"La atencion temprana favorecio la adquisicion de aprendizajes escolares
propios delaedad de mihijo/a"

NS/NC
4.8%

Si
A44.7%

Mo
50.5%
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Alapreguntade sila atencion temprana habia favorecido que su hijo o hija participara de las mismas
actividades que otros nifios y nifias de su edad, el 58,8% de las familias informd de que asilo
percibian, mientras que el 33,8% informd de lo contrario.

"La atencion temprana favorecio la participacion social de mihijo/a enlaescuela”

NS/NC
7.4%

Mo
33.8%

Si
58.8%

Las familias de las nifias respondieron en mayor medida que la atencion temprana no habia
favorecido la participacion social de sus hijas en la escuela.

"Laatenciontempranafavorecio la participacion social de mihijo/aenla escuela”

Nifios . Nifias

75%

50%

25%
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Esteinformerecoge las opinionesy experiencias de mas de 400 familias de niflos y niflas con autismo
de Espafarespecto alaatencion temprana recibida por sus hijos e hijas, conrepresentacionde
familias procedentes de 15 comunidades autonomas. Se observan algunos consensos enlas
percepciones delas familias sobre la atencion temprana recibida:

Tiempos de espera heterogéneos

Los tiempos de espera soportados desde elmomento de la derivacion hasta el comienzo de
laintervencion fueroninferiores a 3 meses paralamayoria de las familias consultadas (19%
esperaronmenos deunmesy 38,2 % entre Ty 3meses). Sinembargo, un porcentaje ampliode
familias experimentaron esperas superiores alos 6 meses (10,2%) o incluso de mas de un afio
(8,2%). Esto pone de manifiesto que no sdlo esrelevante la deteccidon temprana de
necesidades de estimulaciony atencidn sociosanitaria, sino que unavez se haya producido,
resulta clave que hayauna adecuada disponibilidad de servicios que se garanticen ala mayor
brevedad posible.

Muchos sin atencion; publica sobre todo para los mas pequeiios

Un significativo numero de familias informo de que sus hijos no habianrecibido servicios de
atenciontemprananientrelos O ylos 3ahos (32%) nientrelos 3ylos 6 (16%). La atencion
tempranarecibida provino de los servicios publicos parala mayoria de las familias hastalos 3
anos. Sinembargo, a partirde los 3y hastalos 6 anos, se observa una tendencia de cambio
hacia una cobertura privada delos servicios. Enun 37,6% de los casos, las familias indicaron
quela atencion sevio finalizada con el acceso de sus hijos/as a la escolarizacion obligatoria.

Atencidn inespecifica, pero eficaz

La atencidnrecibida porlas familias es amenudo generalistay no especializada en trastorno
delespectro del autismo. El porcentaje de nifias que pasaron por atencionno especializada
es superior al de ninos. El servicio mas frecuentemente recibido es el de logopedia. Alavez, el
aspecto que parece tenerun mayor consenso sobre elimpacto positivo de la atencion
tempranarecibida sonlas habilidades relacionadas con ellenguaje. Esto podria estar
apuntando a que las familias perciben mejoras en aquellas areas que reciben unaintervencion
especifica.

Una herramienta valiosa para el desarrollo infantil

Existe consenso enlas familias sobre laimportancia de la atencion temprana para el desarrollo
de sus hijos e hijas. Tanto al ser preguntados a nivel general como al desagregarse por areas
del desarrollo, lamayoria de las familias coinciden en sefalar elimpacto positivo que ha tenido
para sus hijos e hijas con autismo haber pasado por servicios de atencion temprana. También
enelambito escolarlaatenciontempranalograunimpacto enlo que serefiere ala
participacion enlaescuela, pese ano percibirse unimpacto tan directo sobre los aprendizajes
escolares.
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o Distintas percepciones entre las familias de nifas y de nifios

Sibien, no hay elmismo nimero de familiasinformantes sobre niflos y sobre nifias, es
destacable que las familias de nifias valoran mas positivamente que las de los nifios, el impacto
delaatenciéntempranaenla mayoria de las areas del desarrollo evaluadas. Un mayor
porcentaje de familias de nifias que de nifios se muestran de acuerdo con que laatencion
tempranahatenido unimpacto positivo en el desarrollo general de sus hijas, en ellenguajeyla
comunicaciony enlaautonomia.

Las Unicas preguntas enlas que seinvierte esta tendencia son las relativas alas relaciones
sociales. Esas discrepancias podrian apuntar ala necesidad de metodologias de intervencion
ajustadas alas necesidades diferenciales que presentanlos ninosylas ninas en el espectro.

En definitiva, tanto larealidad de la atencion tempranarecibidacomola
valoracion que realizan sobre lamisma las familias de menores con autismo en
Espanaesheterogénea. Enlineas generales, se considerauna herramienta
valiosa que tiene unimpacto positivo sobre el desarrollo infantil, aunque los
servicios enocasionesno llegan, amenudo serecibencondemora o sin
cobertura publicay sinuna orientacion especializada alas necesidades
particulares de losylas menores enelespectro del autismo.
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