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A menudo, se consulta a los profesionales que prestan servicios educativos destinados
a personas con discapacidad visual o sordoceguera sobre el comportamiento de este
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grupo de personas con discapacidades multiples. Un ambito de interés especifico es
la posible presencia de trastornos del espectro autista (a los que nos referiremos en
adelante como autismo) en esta poblacidén. El autismo es un trastorno del desarrollo
que se caracteriza por una insuficiencia de la comunicacion social y la interaccion, y
patrones de comportamiento repetitivo o un comportamiento estereotipado (American
Psychiatric Association, 2013). Las caracteristicas del comportamiento tipicas del au-
tismo también se encuentran con frecuencia en personas con discapacidad intelectual
combinada con discapacidad visual o sordoceguera (Belote y Maier, 2014; Dammeyer,
2014; De Vaan et al., 2013; Evenhuis et al., 2009; Hoevenaars-van den Boom et al.,
2009; Probst y Borders, 2017). Tanto el autismo como la sordoceguera afectan a la
forma en la que se procesa y se accede a la informacién sensorial. Como ha senalado
Dammeyer (2014, p. 1095): «Las consecuencias principales de la discapacidad sensorial
congénita, que levanta barreras al desarrollo de la interaccion social, al lenguaje y a la
comunicacion, pueden provocar sintomas de autismo». Por ejemplo, en el area de la
comunicacion y la interaccion, tanto una discapacidad intelectual como una discapaci-
dad visual pueden provocar un retraso en el desarrollo del lenguaje o un uso peculiar
del lenguaje, especialmente en contextos sociales (Tadi¢ et al., 2010; Tager-Flusberg et
al., 2005; Warren, 1994). Una discapacidad visual, y especialmente la ceguera, también
puede ocasionar dificultades de comunicacion no verbal, como puede ser la incapacidad
de establecer contacto visual, seguir la direccion de la mirada y percibir expresiones
faciales y gestos. Las personas con discapacidad intelectual también exhiben frecuen-
temente un comportamiento estereotipado (Militerni et al., 2002). Entre los ejemplos
de tales comportamientos se encuentran el movimiento nervioso de manos y dedos,
la oscilacion del cuerpo y el movimiento de la cabeza. En personas con discapacidad
visual y sordoceguera también son frecuentes comportamientos estereotipados espe-
cificos, tales como hurgarse los ojos con los dedos o ejercer presion sobre los ojos y la
ecolalia (Troster et al., 1991), aunque estos comportamientos pueden responder a un
fin completamente distinto en el caso de las personas ciegas frente al de las personas
con autismo (Andrews y Wyver, 2005; Probst y Borders, 2017). Belote y Maier (2014)
ofrecen una visién general de estas caracteristicas en comun.

Dificultades para diagnosticar el autismo

Por causa de la superposicion topografica de caracteristicas del comportamiento,
puede resultar dificil diagnosticar el autismo en este grupo complejo de personas que
muestran una combinacién de discapacidades sensoriales e intelectuales (para obtener

De Vaan, G., y Vervloed, M.P.]. (2021). 0ASID, un instrumento para evaluar los trastornos del espectro autista
en personas con discapacidad intelectual combinada con discapacidades visuales o sordoceguera. RED Visual:
Revista Especializada en Discapacidad Visual, 78, 156-169. https://doi.org/10.53094/IQFZ8118.

157



* RED Visual: Revista Especializada en Discapacidad Visual -
*N.c 78 - Diciembre 2021 - ISSN 2660-4485 -

una vision de conjunto, léase Thurm et al., 2019). Se dispone de varios instrumentos
y herramientas de diagndstico para detectar el autismo. Dos de los instrumentos
mas comunmente utilizados son la Escala de Observacidon para el Diagnéstico del
Autismo (Lord et al., 1999) y la Entrevista para el Diagndstico del Autismo-Revisada
(Rutter et al., 2003). Incluso se han desarrollado algunos instrumentos disefiados
de forma especifica para personas con discapacidad intelectual, como la Escala del
Trastorno Generalizado del Desarrollo en el Retraso Mental (PDD-MRS, por sus siglas
en inglés; Kraijer, 1999). Sin embargo, no se dispone de instrumentos para detectar
y diagnosticar el autismo en personas con discapacidad intelectual combinada con
discapacidad visual o sordoceguera. De hecho, los instrumentos para diagnosticar el
autismo cuyo uso estd mas generalizado no parecen apropiados para esta poblacién
objetivo, en razon de la ausencia de normas y por el hecho de que muchos compo-
nentes (items) resultan inadecuados y de imposible aplicacién. Esto ultimo se debe
a un sesgo sensorial en el disefio de los componentes de las pruebas, al no tenerse
en cuenta que las discapacidades sensoriales pueden provocar un comportamiento
similar al del autismo (De Vaan, Vervloed, Hoevenaars-van den Boom et al., 2016).

Desarrollo y utilizacion de Observacion del Autismo
en personas con Discapacidades Sensoriales e Intelectuales
(OASID)

OASID? (De Vaan, Vervloed, Peters-Scheffer et al., 2016; De Vaan et al., 2018; De Vaan
et al., 2019) se ha desarrollado recientemente para abordar los problemas relaciona-
dos con la validez. OASID se ha desarrollado de forma especifica para personas con
discapacidad intelectual entre moderada y profunda, en combinacién con discapacidad
visual o sordoceguera. Se ha elaborado a partir de la Observacién de las Caracteris-
ticas del Autismo en Personas con Sordoceguera, de Hoevenaars-van den Boom et
al. (2009), que se disefid pensando en personas con sordoceguera y discapacidad
intelectual profunda. Durante la realizacion de las pruebas, y a la hora de interpretar
el comportamiento, se tienen en cuenta las discapacidades sensoriales e intelectuales
de los participantes. OASID consiste en una sesion de juegos semiestructurada. Las
sesiones tienen una duracién de entre treinta y sesenta minutos, y constan de cinco
tareas administradas de manera que resulten entretenidas. El administrador de la

2 Por sus siglas en inglés: Observation of Autism in people with Sensory and Intellectual Disabilities [N. del E.].
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prueba puede ajustar el tipo y el nivel tanto de la comunicacién como del juego a las
posibilidades y discapacidades individuales del participante. Por ejemplo, se preguntd
si el participante respondia a iniciativas de contacto o buscaba la atencién del inves-
tigador mediante contacto visual o por otros medios en caso de que el participante
fuera invidente. Se ofrecieron ejemplos adicionales de establecimiento de contacto
de una manera alternativa (por ejemplo, «tomar la mano del investigador» o «hablar
al investigador»). Las Figuras 1 a 3 muestran ejemplos de este proceso, en el que se
utiliza un sencillo rompecabezas de figuras cuyo nivel de dificultad es variable. Existen
cuatro grados distintos de dificultad, que pueden ajustarse a las capacidades motoras
y cognitivas del participante. La comunicacién referida al rompecabezas se entabld
mediante el lenguaje hablado, la lengua de signos, la lengua de signos tactil o, sim-
plemente, mostrando las piezas del rompecabezas, segun el estilo de comunicacion
del participante.

Figura 1. Se puede jugar a los niveles 1 y 2 del rompecabezas quitando la cubierta o dejandola puesta.
Solo contiene figuras simétricas

Tras haber ofrecido el rompecabezas al participante, la persona que administre la
prueba le invitara a jugar con el mismo. Al principio, el participante explorara el
rompecabezas, y, luego, el administrador de la prueba le invitara a jugar juntos.
La Tabla 1 muestra dos ejemplos de preguntas y normas para puntuar las pruebas
que indican si el comportamiento tipico del autismo es «inexistente», «moderado» o
«grave». En total, se deben puntuar cuarenta componentes o items que corresponden
a cinco tareas. Los once ultimos componentes no se refieren a una tarea concreta,
sino que invitan a reflexionar sobre la evaluacion en general. A cada componente se
le pueden adjudicar tres puntuaciones posibles, de 0 a 2, que denotan una presencia
inexistente, intermedia o plena de las caracteristicas del autismo. Para que la pre-
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sentacion de los elementos esté lo mas normalizada posible, se decidid no cambiar
los materiales utilizados en un componente segun la edad del participante. Aunque
podria parecer que alguno de los materiales no resulta adecuado para los partici-
pantes de mayor edad, ninguno de los juegos presentd problema alguno, ni siquiera
en el caso de aquellos participantes que solo tenian una discapacidad intelectual
moderada.

Un punto fuerte importante de OASID es que la realizacién de la prueba no provoca
tension. Se midid el estrés tomando tres muestras de niveles de cortisol en la saliva
en el dia en el que se realizé la prueba y comparandolos con los niveles presentes en
un dia de control (De Vaan et al., 2020). Los comentarios indicaron que la mayoria
de los participantes incluso disfrutd de la evaluacion. OASID se puntua off-line (es
decir, a posteriori) utilizando una grabacidn en video de la sesidén. La puntuacion de
una sesién lleva unos 30-90 minutos por participante. No se recomienda realizar
una calificacién directa durante la sesion, ya que el caracter difuso del inicio y el
cese de los comportamientos dificultan una puntuaciéon de los componentes de
la prueba si se efectla sobre la marcha. A posteriori resulta posible rebobinar la
grabacion de video.

Figura 2. El rompecabezas de nivel 3 contiene figuras simétricas y asimétricas

Las reglas de puntuacién de OASID se basan en el Manual diagndstico y estadistico
de los trastornos mentales, quinta edicion (DSM-5). Al contrario que en la mayoria
de los instrumentos, en los cuales las puntuaciones de cada componente se suman
para obtener una puntuacién Unica, OASID funciona utilizando dos puntuaciones to-
tales relativas a dos dominios separados: «comportamiento social y comunicacion» y
«comportamiento estereotipado y repetitivo».
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Estas escalas corresponden a los dominios y criterios de diagnostico del autismo
contemplados en el DSM-5. Tienen que observarse sintomas en los dos dominios
mencionados antes de que se pueda diagnosticar el autismo (American Psychiatric
Association, 2013). El manual contiene puntos especificos de referencia que se co-
rresponden con interpretaciones especificas sobre la gravedad de los sintomas del
autismo (De Vaan et al., 2018). Por otra parte, al igual que el DSM-5, OASID tiene en
cuenta que los sintomas del autismo se presentan en un espectro, en vez de como
una dicotomia. Por lo tanto, las puntuaciones de OASID conducen a una interpretacion
de sintomas de autismo profundo, grave, leve o inexistente, en lugar de producir una
etiqueta que indique la ausencia o presencia del autismo.

Figura 3. El rompecabezas de nivel 4 incluye piezas mas complejas,
ademas de formas simétricas y asimétricas

Propiedades psicométricas

Existen dos estudios que han establecido las propiedades psicométricas de OASID: un
estudio piloto con 18 participantes y uno de seguimiento con 60 participantes. Ambos
mostraron que OASID permitia diferenciar entre los participantes que tenian pocos
sintomas de autismo y los que mostraban muchos (De Vaan, Verviloed, Peters-Sche-
ffer et al., 2016; De Vaan et al., 2018).

Estos estudios presentaron una buena fiabilidad entre evaluadores (las correla-
ciones oscilaron entre 0,82 y 0,93, con una correlacién intraclase de 0,63) y una
fiabilidad intra-evaluador excelente (89 % de concordancia exacta y un coeficiente
kappa ponderado = 0,89), asi como una buena consistencia interna de las escalas
(alfa de Cronbach = 0,91 y 0,85 para, respectivamente, las escalas «comporta-
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miento social y comunicacién» y «comportamientos estereotipados y repetitivos»).
La validez del constructo se establecié comparando OASID con otros instrumentos
de medicion del mismo constructo (validez convergente), a saber, el instrumento
PDD-MRS (Kraijer, 1999) y la Escala de valoracion del autismo infantil, segunda
edicién (CARS-2, por sus siglas en inglés;® Schopler et al., 2010). Se encontré
una pequeia correlacion significativa entre las puntuaciones totales en OASID y
en PDD-MRS, p = 0,243, p = 0,038. Las puntuaciones totales en OASID mostraron
una correlacion entre moderada y muy significativa con las puntuaciones totales
en la escala CARS-2 para dos observadores, p = 0,652, p < 0,001 y p = 0,801,
p < 0,001, respectivamente. También se compard OASID con un instrumento que
mide un constructo diferente (validez divergente) que puede dar lugar a sintomas
similares: problemas de apego, medidos conforme a la lista de sefales conduc-
tuales de alteraciones del apego (Boris y Zeanah, 2005). Como se esperaba, no se
produjo una correlacién significativa entre las puntuaciones de OASID vy la lista de
apego alterado, r = 0,46 (p = 0,57). Para finalizar, se encontrd suficiente validez
de criterio al comparar los resultados de OASID con el juicio independiente de
dos expertos en la materia. Se produjo una correlacién por rangos de Spearman
moderadamente fuerte entre las puntuaciones de OASID y los rangos formados por
los juicios combinados de los expertos en relacién con la presencia de autismo,
p = 0,67, p < 0,001 (De Vaan, Vervloed, Peters-Scheffer et al., 2016; De Vaan et
al., 2018).

Tabla 1. Ejemplo de items de oAsID

éComo juega
el participante 0 1 2
con el rompecabezas?

La exploracién consiste en
examinar los objetos o sus
propiedades utilizando los
sentidos. Esto incluye mirar,
llevarse a la boca, escuchar,
etcétera.

El participante se
comporta de forma
funcional con el
rompecabezas,
posiblemente tras
una breve explora-
cion de los mate-
riales.

El participante
explora partes del
rompecabezas,
pero no exhibe un
juego funcional.

El participante
realiza acciones
estereotipadas,
repetitivas y apa-
rentemente asiste-
maticas con partes
del rompecabezas.

3 Childhood Autism Rating Scale [N. del E.].
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éResponde

el participante

a las iniciativas
del investigador?

Actuar con las piezas
quiere decir intentar
resolver el rompeca-
bezas o disponer las
piezas en la casilla
apropiada.

El participante se
une a las acciones
del investigador,
tomando las piezas
que se le ofrecen y
actuando con ellas,
o el participante
toma las piezas
ofrecidas, las guarda
y le da al investiga-
dor otra pieza.

El participante
acepta las tentati-
vas del investigador,
pero no toma las
piezas ofrecidas, o
el participante toma
las piezas ofrecidas
pero las guarda sin
ofrecer al investiga-
dor otra pieza, o no
interactua en abso-
luto con las piezas.

El participante
ofrece resistencia,
expresando furia,
tristeza, o frus-
tracion mediante
expresiones faciales,
sefias o sonidos, y
dando la espalda

al investigador o
empujandolo hacia
atras, o el partici-
pante toma la pieza

ofrecida y la arroja.

Nota. oasip = Observacion del Autismo en personas con Discapacidades Sensoriales e Intelectuales.

Recomendaciones de practica clinica

El manual de OASID esta disponible para su uso de forma gratuita en la practica clinica
de los profesionales que trabajan con personas con una discapacidad intelectual entre
moderada y profunda, combinada con discapacidad visual o sordoceguera (De Vaan
et al., 2019). En la actualidad, no se exige una formacion o un certificado especificos
para administrar la prueba OASID. Sin embargo, se recomienda que solo empleen
OASID aquellos profesionales que tengan suficiente capacitacion diagndstica, asi como
conocimiento y experiencia con respecto a la poblacion objetivo. Es preferible contar
con la opinién consensuada de dos expertos. Antes de utilizar OASID, es importante
estudiar el manual detenidamente, conseguir materiales que sean iguales, o muy
semejantes a los materiales originales que se describen en el manual, y practicar de
antemano la forma de administrar las pruebas.

Es importante tener en cuenta que OASID solo ofrece una indicacidon de la presencia
y gravedad de los sintomas del autismo, y no sustituye a una evaluacion diagndstica
completa. Ademas de las recomendaciones de la Asociacidon Neerlandesa de Psiquia-
tria (Nederlandse Vereniging voor Psychiatrie, 2009) y de la Asociacién de Psicologia
de EE. UU. (American Psychological Association, 2017), una evaluacion diagndstica
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completa del autismo siempre deberia incluir una evaluacién amplia, que estudie to-
dos los comportamientos problematicos y posibles preocupaciones, con redaccién de
historias clinicas, pruebas multiples y observaciones sobre el comportamiento, mas de
un informador y un equipo de evaluacién multidisciplinar (Carnaby, 2007; Oosterling
et al., 2010). Lo ideal es que el juicio clinico se apoye en instrumentos diagndsticos,
y OASID puede ser uno de esos instrumentos. Por ultimo, si queremos obtener una
clasificacion apropiada del autismo, es importante elaborar un perfil completo de cada
persona, incluyendo puntos débiles y fuertes, historial clinico, evaluaciones sensoria-
les, inteligencia y la potencial presencia de otros trastornos (Nederlandse Vereniging
voor Psychiatrie, 2009).

Conclusion

OASID consiste en una evaluacion semiestructurada, basada en la observacién, que
puede indicar la presencia y gravedad de sintomas de autismo en personas con dis-
capacidad intelectual entre moderada y profunda, en combinacidon con discapacidad
visual o sordoceguera. Entre los puntos fuertes de OASID se encuentra el hecho de
gue tiene en cuenta las deficiencias sensoriales y realiza un ajuste para tomarlas en
consideracion, algo que los instrumentos de diagndstico del autismo cuyo uso esta
mas generalizado en la actualidad son incapaces de hacer. Ademas, se ha concluido
que la evaluacion no provoca estrés en los participantes y que OASID es valido y fiable.
La puntuacion e interpretacion de OASID se ajusta a la definicion mas reciente del
autismo descrita en el DSM-5.

Nota de los autores

Si esta interesado en recibir un manual u obtener mas informacion sobre posibilidades
de formacién, envie un correo electrénico a uno de los autores o consulte De Vaan et
al. (2019).
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