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Resumen

Introduccion: El TEA (Trastorno del Espectro Autista) esta incluido en el CIE-11 y en el DSM-V como
un trastorno del neurodesarrollo. Concretamente, consiste en la afectacion de dos ejes mayores de la conducta:
comunicacion ¢ interaccion social y patrones de conducta con intereses restrictivos, repetitivos e inflexibles. Su
prevalencia es de entorno a 1/100 nifios nacidos en Europa. Las caracteristicas de esta patologia, hacen que
pacientes con TEA, vean aumentada su necesidad de asistencia sanitaria, siendo esta, a su vez, dificultada por un
entorno desfavorable y poco equitativo. Por otra parte, la demora en el diagnéstico y en la intervencion, o los
diferentes obstaculos en el acceso, provocan una falta de control sobre la salud. Por ello, esta investigacion, esta
centrada en revisar los planes y protocolos gallegos sobre el TEA, comparandolo con el resto de comunidades y

las recomendaciones internacionales.

Material y métodos: Para la realizacion de esta revision se obtuvo informacién acerca de la evidencia
mostrada en recientes estudios internacionales sobre la importancia del diagnostico y de la intervencion precoz,
asi como sobre las dificultades que tienen los pacientes en el acceso a los espacios sanitarios. La informacion
fue obtenida de buscadores como Pubmed, UpToDate, Google Scholar y la biblioteca Cochrane. Una vez
evaluados, se ha comparado la evidencia con los programas, guias o protocolos instaurados en Galicia, y estos a
su vez, con los estatales y de otras comunidades autébnomas. La busqueda de los mismos se ha realizado a través
de las paginas oficiales de las diferentes consejerias de sanidad, el ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar
Social, asi como de la SEP (Sociedad Espaiiola de Psiquiatria), AEPAP (Asociacion Espafiola de Pediatria de
Atencion Primaria), AGAPAP (Asociacion Galega de Pediatria de Atencion Primaria), AGAT (Asociacion
Galega de Atencion Tempera).

Resultados: Tras valorar la evidencia cientifica, cabe destacar la falta de investigaciones o estudios con
una buena metodologia y una muestra representativa. A pesar de ello, la mayoria de los resultados apuntan a que
el diagndstico precoz e intervencion temprana causan una mejoria en la calidad de vida, lenguaje, cognicion y
habilidades en la vida diaria de los pacientes, asi como una mejoria en el afrontamiento por parte de la familia.
Ademas, corroboran que los pacientes con TEA, presentan dificultades especificas a la hora de acceder al

sistema sanitario.

Conclusiones: A través del analisis de la evidencia, asi como de las guias y protocolos presentes en
Galicia, tanto para el manejo médico del TEA, como para el acceso a los servicios sanitarios, comparandolos
con los de otras comunidades, se observa una gran desigualdad. Por lo tanto, considero que el SERGAS
(Servizo Galego de Saude) junto con la Federacion Autismo Galicia y la AGAT (Asociacion Galega de
Atencion Temperd) en un trabajo conjunto, aportan luz a la prevencion, deteccion precoz, e intervencion
temprana de la patologia. Sin embargo, a la espera de un plan estatal o europeo, resulta imprescindible la
implantaciéon de un protocolo pormenorizado y especifico de TEA en los servicios de pediatria gallegos de
Atencion Primaria. Ademads, es necesaria la revision y cumplimiento de las iniciativas existentes para la mejora

en el acceso al sistema sanitario.

Palabras clave: TEA, neurodesarrollo, deteccion precoz, sistema sanitario, Galicia.



Resumo

Introducion: O TEA (Trastorno do Espectro Autista) esta incluido no CIE-11 e no DSM-V como un
trastorno do neurodesenvolvemento. Concretamente, consiste nunha afectacion de dous eixes maiores da
conducta: comunicacidon e interaccion social e patrons de conducta con intereses restritivos, repetitivos e
inflexibles. A sta prevalencia ¢ de entorno a 1/100 nenos nacidos en Europa. As caracteristicas desta patoloxia
fan que pacientes con TEA vexan aumentada a sua necesidade de asistencia sanitaria, sendo esta, a sua vez,
dificultada por un entorno desfavorable ¢ pouco equitativo. Por outra banda, a demora no diagndstico e
intervencion ou os diferentes obstaculos no acceso, provocan unha falta de control sobre a satde. Por iso, esta
investigacion estd centrada en revisar os plans e protocolos galegos sobre o TEA, comparandoos co resto de

comunidades e coas recomendacidns internacionais.

Material e métodos: Para a realizacion desta revision obtivose informacion da evidencia mostrada en
recentes estudos internacionais sobre a importancia do diagnostico e intervencidon precoz, asi como as
dificultades que tefien os pacientes no acceso aos espazos sanitarios. A informacion foi obtida de buscadores
como Pubmed, UpToDate, Google Scholar ¢ a biblioteca Cochrane. Unha vez evaluados, comparouse a
evidencia cos programas, guias ou protocolos instaurados na Galicia e estos, a stia vez, cos estatais e cos doutras
comunidades autonomas. A busqueda dos mesmos realizouse a través de paxinas oficiais das diferentes
consellerias de sanidade, o Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, asi como da SEP (Sociedad
Espafiola de Psiquiatria), AEPAP (Asociacion Espafiola de Pediatria de Atencién Primaria), AGAPAP

(Asociacion Galega de Pediatria de Atencion Primaria), AGAT (Asociacion Galega de Atencion Tempera).

Resultados: Despois de valorar a evidencia cientifica, compre destacar a falta de investigacions ou
estudos cunha boa metodoloxia e unha mostra representativa. Non obstante, a maioria dos resultados mostran
que o diagnostico precoz e a intervencion tempera causan unha mellora na calidade de vida, linguaxe, cognicion
¢ habilidades na vida diaria dos pacientes, asi como unha mellora no afrontamento por parte da familia.
Ademais, corroboran que os pacientes con TEA, presentan dificultades especificas 4 hora de acceder ao sistema

sanitario.

Conclusiéns: A través da analise da evidencia, asi como das guias e protocolos presentes na Galicia,
tanto para o manexo médico do TEA, como para o acceso aos servizos sanitarios que foron comparados cos de
outras comunidades, obsérvase unha gran desigualdade. Polo tanto, considerouse que o SERGAS (Servizo
Galego de Saude) xunto coa Federacion Autismo Galicia e a AGAT (Asociacion Galega de Atencion Tempera),
nun traballo conxunto, aportan luz & prevencion, deteccion precoz e intervencidon temperd desta patoloxia. Non
obstante, 4 espera dun plan estatal ou europeo, resulta imprescindible a implantacion dun protocolo
pormenorizado e especifico de TEA nos servizos de pediatria galegos de Atencion Primaria. Ademais, ¢é

necesaria a revision e cumprimento das iniciativas existentes para unha mellora no acceso ao sistema sanitario.

Palabras chave: TEA, desenvolvemento, deteccion precoz, sistema sanitario, Galicia.



Abstract

Introduction: ASD (Autism Spectrum Disorder) is included in the ICD-11 and DSM-V as a
neurodevelopmental disorder. Specifically, it consists of the impairment of two major axes of behaviour:
communication and social interaction and behaviour patterns with restrictive, repetitive and inflexible interests.
Its prevalence is around 1/100 children born in Europe. The characteristics of this pathology mean that patients
with ASD have an increased need for health care, which in turn is hindered by an unfavourable and inequitable
environment. On the other hand, the delay in diagnosis and intervention, or the various obstacles to access, lead
to a lack of control over health. Therefore, this research is focused on reviewing the Galician plans and
protocols on ASD, comparing them with the rest of the communities and international recommendations.

Material and methods: In order to carry out this review, firstly, information was obtained about the
evidence shown in recent international studies on the importance of early diagnosis and intervention, as well as
on the difficulties that patients have in accessing healthcare facilities. Information was obtained from search
engines such as Pubmed, UpToDate, Google Scholar and the Cochrane library. Once evaluated, the evidence
was compared with the programmes, guides or protocols established in Galicia, and these in turn, with those of
the state and other autonomous communities. The search for these was carried out through the official websites
of the different health departments, the Ministry of Health, Consumption and Social Welfare, as well as the SEP
(Spanish Society of Psychiatry), AEPAP (Spanish Association of Primary Care Paediatrics), AGAPAP (Galician
Association of Primary Care Paediatrics), AGAT (Galician Association of Temperance Care).

Results: After assessing the scientific evidence, it is worth highlighting the lack of research or studies
with a good methodology and a representative sample. Despite this, most of the results point to the fact that
early diagnosis and early intervention lead to an improvement in the quality of life, language, cognition and
daily living skills of patients, as well as an improvement in coping by the family. Furthermore, they corroborate
that patients with ASD present specific difficulties when accessing the health system.

Conclusions: Through the analysis of the evidence, as well as the guidelines and protocols present in
Galicia, both for the medical management of ASD, as well as for access to health services, comparing them with
those of other communities, a great inequality is observed. Therefore, I consider that the SERGAS (Servizo
Galego de Saude) together with the Federation Autismo Galicia and the AGAT (Asociacion Galega de Atencion
Temperd) in a joint work, bring light to the prevention, early detection and early intervention of the pathology.
However, while waiting for a state or European plan, it is essential the implementation of a detailed and specific
protocol of ASD in the Galician Primary Care paediatrics services. Furthermore, it is necessary to review and

implement existing initiatives to improve access to the healthcare system.

Key words: ASD, neurodevelopment, early diagnosis, health system, Galicia.



1.Introduccion

El TEA (Trastorno del Espectro Autista) estd incluido en el CIE-11 (Clasificacion
Internacional de Enfermedades) como un trastorno del neurodesarrollo. Definidos como una
afectacion del comportamiento y la cognicidn, iniciados en la infancia, y que comprenden dificultades
en la adquisicion y ejecucion de funciones intelectuales, motrices, del lenguaje o de socializacion. Su

etiologia es compleja y desconocida en la mayoria de los casos.'

En concreto, el TEA, consiste en la afectacion de dos ejes mayores de la conducta:
comunicacion e interaccion social y patrones de conducta con intereses restrictivos, repetitivos e

inflexibles. 2

A pesar de que el trastorno se inicia durante el desarrollo, los sintomas pueden no aparecer
hasta mas adelante, cuando al individuo se le empieza a exigir a nivel social. Es importante destacar
que los déficits causan deterioro en diferentes areas de la vida (personal, escolar, profesional,...), casi
siempre observable en todas ellas." Como bien dice su nombre, debido a la existencia de un espectro,
ninguna persona con TEA es igual a otra, variando la gravedad, la forma o la edad de presentacion de

los diferentes criterios, definiendo asi las diferentes categorias diagnosticas.’

En cuanto a su prevalencia, la realidad es que existe gran variabilidad en los datos
encontrados de diferentes poblaciones o territorios. Se cree que puede deberse a diferentes causas. Por
ejemplo, la diversidad en la metodologia de los diferentes estudios, el uso de diferentes métodos o
criterios diagnosticos, diferencias de accesibilidad al sistema sanitario, la persistencia o no del
diagnostico con la edad o la conmutacion diagndstica. Teniendo que ver esto ultimo con que nifios
diagnosticados hoy dia de TEA, en el pasado lo habrian sido como discapacidad intelectual, por

ejemplo.*

En cualquier caso, la prevalencia estd aumentando en la ultima década. Con tasas de
prevalencia entorno a 6/10000 o datos mas impactantes como que afecta al 1-2% de la poblacion.’
Dicho incremento puede estar relacionado con una mejoria en el diagndstico asi como una mayor

precocidad en el mismo.

Estudios que comparan adultos mayores con TEA con poblacion general, manifiestan un

aumento de las tasas de demanda de atencion médica y patologia psiquiatrica en los primeros. °



Destacando la depresion, trastornos de conducta alimentaria, ansiedad, TDAH, dislexia, catatonia, etc.
Asi como una mayor dificultad para el control y regulacion de la salud o la implementacion de habitos
de vida saludables. Por otra parte la falta de diagndstico o correcto tratamiento de patologias o
comorbilidades provocadas por la mencionada falta de control sobre la salud, o los obstaculos en el

acceso al sistema de salud, son retos importantes que orbitan alrededor de este trastorno. °
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2.0bjetivos

Comentada ya la relevancia del Trastorno del Espectro Autista, este trabajo tiene diferentes

objetivos que derivan de ella.

El primero es reflejar la dificultad del diagndstico del trastorno por parte de nuestro sistema
sanitario, educativo, servicios sociales, asi como identificar signos de alarma por el propio entorno
familiar. Junto con la importancia en la evolucion y el tratamiento que supone un diagndstico precoz y

un seguimiento adecuado de los pacientes.

El segundo, es dar a conocer las dificultades de los pacientes a la hora de acceder a diferentes
espacios del entramado de nuestro sistema sanitario (centros de atencion primaria, hospitales,
urgencias, etc.) que derivan de los propios sintomas del trastorno asi como de la falta de recursos o
ideas para facilitar este proceso. Plasmar diferentes alternativas o actividades llevadas a cabo en otros
territorios sanitarios de Espafia, supone uno de los retos principales de esta investigacion. Analizando
la eficacia y la repercusion de dichos proyectos sobre la calidad de vida de los pacientes. Haciendo
hincapié en que el TEA, no se cifie solo a la infancia, sino que acompana a lo largo de la vida, ya que

se trata de una enfermedad cronica.

Por otra parte, creo necesario dar valor a la importancia que tiene el papel y la actitud del
profesional sanitario en la facilitacion y dinamizacion de la atencion a pacientes con TEA. A lo largo
de mi evolucion en este grado, paralelamente a mis primeros pasos en el ambito hospitalario o centros
de atencion primaria, he sentido como dichos espacios pueden convertirse en un terreno hostil para
pacientes con trastornos del desarrollo, como es el TEA en este caso. Percibiendo como a lo largo de
estos aflos no he tenido casi ninguna informacién o consejo sobre como arrojar empatia y un trato
adecuado a dichos pacientes. Por lo tanto, me gustaria incluir algunas iniciativas presentes en otros
sistemas de salud por parte de los servicios de Psiquiatria o Pediatria, que puedan ayudar a mis
compaiieros, a los profesionales que lean esta investigacion y por supuesto, a mi misma, a dar un trato

mas adecuado.
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3.Material y métodos

Se ha realizado una revision sistematica de diferentes informes o guias, tanto
multidisciplinares donde se recogen aspectos relacionados con la atencién temprana o la educacion asi
como médicas (centrandome mas en estas ultimas) sobre el diagnostico precoz y derivacion en TEA
de instituciones oficiales de diferentes comunidades auténomas de Espafia, asi como diferentes
protocolos sobre el acceso al sistema sanitario de pacientes con TEA. También he consultado

revisiones y estudios sobre el trastorno para un mayor conocimiento sobre el tema.

Las guias o informes se han obtenido a través de las péaginas oficiales de las diferentes
consejerias de sanidad, el ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, asi como de la SEP
(Sociedad Espafiola de Psiquiatria), AEPAP (Asociacion Espafiola de Pediatria de Atencion Primaria),
AGAPAP (Asociacion Galega de Pediatria de Atencidon Primaria), AGAT (Asociacion Galega de
Atencion Tempera). Por otro lado, me he ayudado mucho de las diferentes asociaciones de Trastorno
del Espectro Autista existentes en Espafia. Por tltimo, para un conocimiento mas extenso sobre la
patologia, asi como para evaluar la reciente evidencia a nivel internacional sobre el diagnostico e
intervencion precoz, asi como el acceso a los servicios sanitarios, he buscado en diferentes bases de

datos y bibliotecas recomendadas (PubMed, UpToDate, Google Scholar y Biblioteca Cochrane).

He priorizado documentos posteriores a 2015 (exceptuando las guias o protocolos
autonémicos y estatales sobre trastornos del desarrollo, TEA, atenciéon primaria o intervencion
temprana) ya que en los ultimos afios han cambiado los criterios diagndsticos asi como surgido
diferentes lineas de investigacion en cuanto a la importancia de la intervencion temprana y el

diagndstico precoz.
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4. Resultados y discusion

a. Diagnostico

i.  Introduccién al diagndstico

Debido a la importancia del diagndstico precoz de los trastornos del desarrollo, la tendencia
recomendada por expertos a lo largo de los ultimos afios se basa en la elaboracién de planes y
protocolos exhaustivos para dicho diagndstico precoz en las diferentes areas profesionales que
contactan con nifios y nifias en la etapa de desarrollo temprano (ambito sanitario, educativo, servicios

sociales...), asi como para su derivacion y tratamiento adecuado.’

El diagnostico se basa en la observacion y en la evaluacidon del desarrollo por parte de
profesionales (psiquiatra, psicologo, neuropediatra). Pero cobra gran importancia la evaluacion del
riesgo por parte de profesores, pediatra de Atenciéon Primaria, y el entorno mdas cercano

(habitualmente los padres o cuidadores).

PrevInfad® sugiere la no utilizacion del cribado masivo como técnica de diagndstico precoz,
ya que supondria un valor predictivo positivo para la poblacion general de aproximadamente el 38%.
Provocando en consecuencia un aumento de derivacion y un efecto de etiquetado. Por el contrario,
propone la utilizacion de escalas tipo M-CHAT/R/F (Modified Checklist for Autism in Toddlers
Revised with Follow up) en el cribado de individuos de alto riesgo o ante la sospecha de padres o
profesionales. Lo cual concuerda con las recomendaciones de la Canadian Task Force on Preventive
Health Care, pero dista de lo que afirma la American Academy of Pediatrics, que recomienda el

cribado de los TEA a los 18 y 24 meses.

ii. Criterios

Existen dos clasificaciones internacionales en las que centraré el abordaje de los criterios

diagnosticos. Actualmente se encuentra en vigor el DSM-V (guia de consulta de los criterios

13



diagnodsticos de la Asociacion Americana de Psiquiatria) donde los criterios para el Trastorno del

Espectro del Autismo (codigo de codificacion F84) son:

“A. Deficiencias persistentes en la comunicacion social y en la interaccion social en diversos
contextos, manifestado por lo siguiente, actualmente o por los antecedentes (los ejemplos son

ilustrativos pero no exhaustivos):

1. Las deficiencias en la reciprocidad socioemocional, varian, por ejemplo, desde un
acercamiento social anormal y fracaso de la conversacion normal en ambos sentidos
pasando por la disminucion en intereses, emociones o afectos compartidos hasta el

fracaso en iniciar o responder a interacciones sociales.

2. Las deficiencias en las conductas comunicativas no verbales utilizadas en la
interaccidon social, varian, por ejemplo, desde una comunicaciéon verbal y no verbal
poco integrada pasando por anomalias del contacto visual y del lenguaje corporal o
deficiencias de la comprension y el uso de gestos, hasta una falta total de expresion

facial y de comunicacion no verbal.

3. Las deficiencias en el desarrollo, mantenimiento y comprension de las relaciones,
varian, por ejemplo, desde dificultades para ajustar el comportamiento en diversos
contextos sociales pasando por dificultades para compartir juegos imaginativos o para

hacer amigos, hasta la ausencia de interés por otras personas.

Especificar la gravedad actual:

La gravedad se basa en deterioros de la comunicacion social y en patrones de comportamiento

restringidos y repetitivos (véase la Tabla 2).

B. Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades, que se
manifiestan en dos o mas de los siguientes puntos, actualmente o por los antecedentes (los

ejemplos son ilustrativos pero no exhaustivos):
1. Movimientos, utilizacion de objetos o habla estereotipados o repetitivos (p. ej.,

estereotipias motoras simples, alineacion de los juguetes o cambio de lugar de los

objetos, ecolalia, frases idiosincrasicas).
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2. Insistencia en la monotonia, excesiva inflexibilidad de rutinas o patrones
ritualizados de comportamiento verbal o no verbal (p. ej., gran angustia frente a
cambios pequefios, dificultades con las transiciones, patrones de pensamiento rigidos,
rituales de saludo, necesidad de tomar el mismo camino o de comer los mismos

alimentos cada dia).

3. Intereses muy restringidos y fijos que son anormales en cuanto a su intensidad o
foco de interés (p. ¢j., fuerte apego o preocupacion por objetos inusuales, intereses

excesivamente circunscritos o perseverantes).

4. Hiper o hiporeactividad a los estimulos sensoriales o interés inhabitual por aspectos
sensoriales del entorno (p. ej., indiferencia aparente al dolor/temperatura, respuesta
adversa a sonidos o texturas especificos, olfateo o palpacion excesiva de objetos,

fascinacion visual por las luces o el movimiento).

Especificar la gravedad actual:

La gravedad se basa en deterioros de la comunicacion social y en patrones de comportamiento

restringidos y repetitivos.

C. Los sintomas han de estar presentes en las primeras fases del periodo de desarrollo (pero
pueden no manifestarse totalmente hasta que la demanda social supera las capacidades
limitadas, o pueden estar enmascarados por estrategias aprendidas en fases posteriores de la

vida).

D. Los sintomas causan un deterioro clinicamente significativo en lo social, laboral u otras

areas importantes del funcionamiento habitual.

E. Estas alteraciones no se explican mejor por la discapacidad intelectual (trastorno del
desarrollo intelectual) o por el retraso global del desarrollo. La discapacidad intelectual y el
trastorno del espectro del autismo con frecuencia coinciden; para hacer diagnodsticos de
comorbilidades de un trastorno del espectro del autismo y discapacidad intelectual, la

comunicacion social ha de estar por debajo de lo previsto para el nivel general de desarrollo.
Nota: A los pacientes con un diagndstico bien establecido segun el DSM-IV de trastorno

autista, enfermedad de Asperger o trastorno generalizado del desarrollo no especificado de

otro modo, se les aplicara el diagnostico de trastorno del espectro del autismo. Los pacientes
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con deficiencias notables de la comunicacién social, pero cuyos sintomas no cumplen los
criterios de trastorno del espectro del autismo,deben ser evaluados para diagnosticar el

trastorno de la comunicacion social (pragmatica).

Especificar si:

- Con o sin déficit intelectual acompafiante.

- Con o sin deterioro del lenguaje acompafiante.

- Asociado a una afeccion médica o genética, o a un factor ambiental conocidos (Nota
de codificacion: Utilizar un codigo adicional para identificar la afeccion médica o
genética asociada.)

- Asociado a otro trastorno del desarrollo neurologico, mental o del comportamiento
(Nota de codificacion: Utilizar un codigo(s) adicional(es) para identificar el
trastorno(s) del desarrollo neurolégico, mental o del comportamiento asociado[s].)
Con catatonia (véanse los criterios de catatonia asociados a otro trastorno mental;
para la definicion, véanse las pags. 65— 66). (Nota de codificacion: Utilizar el codigo
adicional 293.89 [F06.1] catatonia asociada a trastorno del espectro del autismo para

indicar la presencia de la catatonia concurrente).”

Por otra parte el CIE-11, clasifican de nuevo el TEA dentro de los trastornos del neurodesarrollo,

definidos como:

“Los trastornos del neurodesarrollo son trastornos cognitivos y del comportamiento
que surgen durante el periodo del desarrollo y que implican dificultades significativas en la
adquisicion y ejecucion de funciones intelectuales, motoras, de lenguaje o sociales
especificas. Aunque los déficits conductuales y cognitivos estan presentes en muchos
trastornos mentales y del comportamiento que pueden presentarse durante el periodo del
desarrollo (por ejemplo, esquizofrenia, trastorno bipolar), en esta agrupacion solo se incluyen
los trastornos cuyas caracteristicas fundamentales son el desarrollo neurolégico. La presunta

91

etiologia de los trastornos del neurodesarrollo es compleja y en muchos casos, desconocida.
El Trastorno del Espectro del Autismo lo definen como:

“El trastorno del espectro autista se caracteriza por déficits persistentes en la
capacidad de iniciar y sostener la interaccion social reciproca y la comunicacion social, y por

un rango de patrones comportamentales e intereses restringidos, repetitivos e inflexibles. El

inicio del trastorno ocurre durante el periodo del desarrollo, tipicamente en la primera
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infancia, pero los sintomas pueden no manifestarse plenamente hasta mas tarde, cuando las
demandas sociales exceden las capacidades limitadas. Los déficits son lo suficientemente
graves como para causar deterioro a nivel personal, familiar, social, educativo, ocupacional o
en otras areas importantes del funcionamiento del individuo, y generalmente constituyen una
caracteristica persistente del individuo que es observable en todos los ambitos, aunque pueden
variar de acuerdo con el contexto social, educativo o de otro tipo. A lo largo del espectro los
individuos exhiben una gama completa de capacidades del funcionamiento intelectual y

habilidades de lenguaje.””
lii. Deteccidn precoz

Los estudios acerca del efecto sobre el prondstico de la deteccion e intervencion temprana en
pacientes con TEA son escasos. Si bien es cierto que en los ultimos afios han aumentado los ensayos
aleatorizados sobre dicho tema, sin embargo, un tamafio muestral pequefio, un enmascaramiento poco
claro o las diversidad de las intervenciones a estudio son un desafio.” No obstante, la mayoria de
resultados orientan hacia una mejoria en la calidad de vida, lenguaje, cognicion y habilidades en la

vida diaria de los pacientes, asi como una mejoria en el afrontamiento por parte de la familia. *

En relacion con lo anterior, un reciente estudio publicado este afio, Hadders-Algra M'? afirma

que:

“Poco a poco fuimos entendiendo el papel fundamental de la familia en la
intervencion temprana, ya que la familia constituye el entorno principal de los nifios.
Actualmente, la intervencidon temprana aspira a orientar a la familia como unidad primaria de
intervencion, lo que implica que tiene como objetivo promover las actividades y la
participacion del nifio y la familia. La intervencidon temprana en recién nacidos médicamente
fragiles se centra en la familia y el cuidado del desarrollo del bebé. La evidencia indica que
mejora el bienestar familiar y los resultados de los bebés hasta la edad de 4 meses™... “Hay
relativamente poca evidencia disponible sobre el efecto de la intervencion temprana en nifios
pequefios con (muy) alto riesgo de paralisis cerebral, discapacidad intelectual o TEA. La
evidencia disponible sugiere que las habilidades mejoran cuando se practican de forma
intensiva en un entorno de cuidado diario ludico, lo que sugiere que las intervenciones en las
que se instruye a las familias sobre la naturaleza de las habilidades emergentes y las formas en
que el nifio puede explorar y realizar estas habilidades son las mas prometedoras. En otras
palabras, las intervenciones que se adaptan a la familia, el nifio y su interaccion pueden tener

mas éxito.”!°
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Ademas, la Universidad de Groningen, en su estudio sobre el diagnostico precoz y los
avances en el mismo, afirma que la deteccion temprana de los trastornos del desarrollo continta
siendo un desafio a dia de hoy. Ademas del uso de la escala M-CHAT y la ITC, apunta al uso de la
neuroimagen como método de diagndstico precoz, principalmente en recién nacidos que precisan de
cuidados intensivos. Aun asi, recuerdan que los mejores resultados obtenidos han sido con las citadas
escalas M-CHAT, y en nifios mas pequefios la ITC, especialmente en nifios con riesgo familiar de
TEA. Sin embargo estos instrumentos de cribado disponibles, estan asociados a una elevada tasa de
falsos positivos, por lo que no es recomendable su aplicacion en poblacion general. Siendo mas
recomendados en niflos y nifias cuyos padres, cuidadores o pediatras, estan preocupados, o bien con

riesgo familiar.>'

Por otra parte, ya que el TEA puede tener un importante componente genético, el diagndstico
precoz también cobra importancia en el consejo genético a los padres con un hijo diagnosticado de
TEA. Teniendo en cuenta si el autismo es primario o secundario y al mismo tiempo si este tiene

etiologia genética.’

El grupo de trabajo de ESCAP (European Society for Child and Adolescent Psychiatry) sobre

el autismo afirma que:

“El reconocimiento temprano de los sintomas del autismo también podria mejorarse
aumentando la sensibilidad profesional de los factores de riesgo. Entre las personas que
corren un mayor riesgo de padecer autismo figuran: los hermanos de casos previamente
identificados; los bebés nacidos de padres mayores, y de madres mayores o muy jovenes; y
los antecedentes de desarrollo prenatal o perinatal no optimo (por ejemplo, uso de
medicamentos durante el embarazo, obesidad materna, hipertension o infeccion). Los riesgos
de autismo también aumentan en los nifios con diversas condiciones genéticas y/o en los que
padecen otros trastornos, como los de ansiedad y estado de animo, los trastornos de
atencion/hiperactividad (TDAH) y los trastornos obsesivo-compulsivos (TOC). Sin embargo,
dada la realidad de los servicios en muchos paises europeos y la creciente conciencia del
autismo entre los padres, el mecanismo mas sencillo y eficaz para mejorar la deteccidén puede
ser que los profesionales de la salud respondan mas rapidamente a las preocupaciones de los
padres, en particular con respecto a las demoras o anomalias tempranas relacionadas con los
comportamientos de interaccion social, como la mirada fija, la sonrisa y las vocalizaciones
sociales. Los maestros también pueden ser una fuente clave de informacion, especialmente en
aquellas partes de Europa en donde la escolarizacion temprana (es decir, a partir de los 2 afios

de edad) es la regla. Ellas y ellos estdn en una posicion Unica para identificar los puntos
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fuertes, las dificultades y las diferencias relativas de estos nifios y nifias, en comparacion con
el alumnado con "desarrollo normal", y orientarlos hacia una evaluacion apropiada, siempre

que sea necesario.” !

Como podemos observar, la intervencion temprana es una medida prometedora. Para la cual
es imprescindible un diagndstico precoz. De ahi la importancia de incluir en nuestro Sistema Sanitario
protocolos claros y extendidos a nivel de todo el territorio para garantizar una atencion justa y
equitativa. Asi como una inversidn econdémica que permita una atencion mas individualizada,
potenciando intervenciones donde se incluya el aprendizaje a través del juego, la participacion de la

familia y el entorno o la terapia asistida con animales.

iv. Senales de alerta

En consenso con la opinién de otros profesionales internacionales, en la Guia de Practica
Clinica para el Manejo de Pacientes con Trastornos del Espectro Autista en Atencion Primaria,
destacan la importancia de la deteccion de ciertas sefiales de alarma (ver en figuras 1, 2 y 3) tanto por

parte de los profesionales sanitarios como por parte de los padres o cuidadores.
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Mota: En cualquier edad se pueden presantar los signos establecidos en las etapas previas. Estos
factores de forma aislada no indican TEA. Deben alertar a los profesionales del riesgo de TEA, de
forma gue la derivacidn dependerd de la situacidn en su conjunto. Tampoco pueden interpretarse
desde el punto de vista evolutivo del TEA, sino como posibles signos gue podemos encontramos
en nifios evaluados en las edades referenciadas.

Antes de los 12 meses

poca frecuenca del uso de la mirada drigida a personas

no musstra anficipacidn cuando va a ser cogido

feite de imtarés en jusgos interectvos simples como el "cucu-tras” o &l “toma y daca”
faita de sonrisa social

feite de ensiedad ame los exiranos sobre los 8 meses

Después de los 12 mesas

meanor contecio ocular

na responde 2 su nombre

no sefigla para “pedr algo”jprotoimperativo)

no musstra oojsios

respuesta inusus’ ants estimulcs audtvos

{elta de intarés en juegos interectivos simples como el "cucu-tras” o el “toma y daca”
o mira nacia donde otros safalan

ausenciz de imitacicn esponténea

ausencia de belbuceo socal'comunicativo como =i conversara con &l adulto

Entre los 18-24 mesas

no ssfigla con el dedo para *compartis un interds” (protodectaratia)
dificultades pare seguir la mirada dal aduito

o mirar hacia donde otros sefislan

retraso en &l desarmolo del lenguaje comprensivo yio expresve

faita de juego funcional con juguetss o presencia de formas repetitives de jusgo con objetos (8. sinear,
abrir y carar, encendesr y apagar, etc)

ausencia de jusgo smbdlico

falta de interés en otros nifos o hermanos

no eusls MoOstrar objetos

no responde cuando sa le llema

no imita i repite gestos o BCcciones gue otros hacer 5. muecas, aplaudr)
[pOCEs exprasionas para compartr afecto positvo

antes usshe palslras pero ahora no (regresicn en &l lengusjs)

Figura 1. Compendio de sefiales de alerta de TEA seglin periodos de edad.
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A partir de los 36 meses.

Comunicaciin

- ausencis o retraso en el lenguaje o defict en & desarollo del lengusie no compensado por otros
modos de comunicaciin

- uso esterectipado o repetitvo del lengusle como ecolalis o referrse a 5 mismo an 2* o 3 persona

- entonacidn anomsal

- pobre respuesiE 8 SU NoMoE

- deficit en &l comunicacidn no veroal (8. no sefalar y dificultad pare compeartr un *foco de atencidn™
con la mirads)

- frecaso an ls sonrisa social pera compartir placer y responder & la sondss de los otros

- Consigue coSss por & mismo, sin pedrias

- antes ussns palsbras pero shora no

- ausenciz de jusgos de representaciin o imitecion social variedos y apropiados &l nivel de desarrolio

Alteracionas sociales

- imitacidn imitada (. aplewdr) o ausencia de acciones Con jugUstes O con otros objstos

- mo "muestre” objetos & los demas

- feite de interés o ecercamientos extraficos & los nifos de su edad

- esCaEs0 reconocimiento o respussta a la felcidad o risteza de otras personas

- MO 52 Une 8 oinos en juegos de imagnacion compartidos

- frecaso ala hora de iniciar juegos smples con ofros o participer en jusgos sociales sencilos

-  preferanca por ectividades solitaras

- releciones extranss con edultns desde una emcesva mensided 2 una lamative indiferenca

- escasa utilzacidon social de la mirsda

Alteraciones de los intereses, actividades y conductas

- insistencia en rutings w'o resistencia a los cambios en Situsciones poCo estructurads

- juegoe repstitvos con juguetss (g). slinear objstos, encender y epagar luces, atc)

- apsgo nusual & gigdn juguets u oeto gue siesmpre lleva consigo gue interfiere en su vida cotidisna
-  hipereensibildad a los sonidos, & tacto y ciertas texturas

- respuesia inusus al dolor

- respuesta inususl ante estimulcs sensorales (suditvos, olfstivos, visusles, téctiles y dal gusio)

- petrones postureles extrafios como ender de puntilas

-  estersotipias o maniaramos motones

Dataccidn a partir de los § afics”

Alteraciones de la comurmicacidn

-  desamolio deficients dal lengusje, gue induys muSismo, entonacién rara o napropiada, ecolala,
wocebulano inesusl para su edad o grupo sodal

- en ko8 caso en gue no hay deficiencizs en &l desarmolio diel lengusje existe uso limitado del langusje
[DEFa COMUNCarss y iendencis 8 habler espontaneaments s6i0 sobne temes especificos de su interds
flenguass fluido pero poco adecuado & comtexdo)

Alteraciones socigles

- dificultad para unirse al juego de los ofros nifics o intentos inepromads de jugar conjuntamants

- limitada habiidad para eprecier las normas cufturales (en el vestir, estlo del habla, intereses, etc)

- los estimuloe socisles le producen confusitn o desagrado

- relecidén con aduitos inapropiada (demasisdo intensa o inedstents)

- IMUBSYE rE3CCONes Exremeas ants la invesidn de su espacio personal o mental [resistancia imensza
cuando se le presicna con consignas distintas & su foco de interés)

Limitacidn de intereses, actividades y conductas

- ausencia de fiexibibdad y jusgo imaginatho cooperativo, eungue susla cresr soloa cierios escanarios
imagnanos (copiados de bos videos o dibujos enimados)

- dificultad de organizecidn en espacios poco estruciuredos

Figura 2. Compendio de sefiales de alerta de TEA segtin periodos de edad.

faita de hablidad para desemvoiverse an los cambios 0 siuaciones poco estructuradas, induso en
aquellas en las gue los nifics dsfrutan como excursicnes del colegio, cusndo falta una profesora, etc
acumula datos soiore cartos temas de su interés de forma restrictiva y esterectipads

Ctros rasgos

- perfl inusual de heblidades y puntos détiles (por gemplo, heblidedes socisles y motoras
&l conocimianto ganeral, ia lectura o el vocabulario pusden estar por encima de la edad crondlidgice o
mantal)
cualqueer historia significativa de pérdda de habiidades
ciartas dreas de conoomienios pueden estar especialmente desarroladas, mostrando habildades
sorprendentes en &reEs coMmo mateméatices, mecanica, misica, pirura, escuiure

® Las sevlais o S & pard 98 08 5 alos o sdad asidn MEs oEacEs & aqualos CESOS guE han oD Casar
desapercbining an avalacionas anfanores Dor SEr Cuadras Jde TEA can menos afeciacidn como & Caso oal Asperpen

Figura 3. Compendio de sefiales de alerta de TEA seglin periodos de edad.
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v. Escalas o cuestionarios

Para diagnosticar en un paciente TEA, no es necesaria la utilizacion de escalas o test

especificos, sin embargo no son incompatibles, y en algunas partes del proceso pueden ser utiles.

o M-CHAT

Galbe Sanchez-Ventura et al.? advierten que:

“La escala o cuestionario mas utilizado para el cribado de los TEA en Atencioén
Primaria es la M-CHAT, disefiada para edades de 16 a 30 meses y de la que existen

cuatro versiones:

- M-CHAT de 23 items, que puede ser realizada por los padres.

- M-CHATY/R, version reducida a 20 items.

- M-CHAT/F, version de 23 items a la que se afiade una entrevista de
seguimiento y aclaracion de las respuestas dadas por los padres.

- M-CHAT/R/F, version de 20 items mas entrevista de seguimiento.”
Numerosos estudios avalan la utilizacion de la M-CHAT como una buena herramienta de
ayuda al diagnostico. Con valores altos de sensibilidad y especificidad, traducida a diferentes idiomas

y adaptada a diferentes culturas. *

A continuacion se muestra un ejemplo de la escala:
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Seleccione, redeando Gon Lo Cirglls, la respuesla gue le pareca gue refleja meor como su hijo @ hija
acida NORMALMENTE. 5i &l compaortamianto no @8 el habitual (por ejemplo, usted solamente g2 ko ha visto hacer una
o dos vacas) contaste oue al nifa o rifia NO lo hate. Por Tavor, contests a tadas las preguntas.

Sdlo para uso

oficial {no rellenar)

1. ;Le gusta gue le bakanceen, o gue &l adullo le haga el “caballite” sentdnsole en sus rodilas, elc ? & Mo
2. jMuesiFa inlerés por olros nifos & nidas? S| WO
3. (Le gusta subirse a silios como, por ejernglo, silenes, escalones, juegos cel paroue, ele. ¥ EN LS
4, ;Le gusta que &l adulto juegue con &l o ella al "cucd-iras™? (taparse los oj0s y luego Sescubrirkes, | ¥ | mO

jupar & esconderse y aparacar de repente)
5. pAlguna vez hace juegos imaginativos, por ejemplo hacierdo coma si hablara por eléforo, coma si | 51 | MO
astviera dando de comer a uns mufieca, como si esluviera contuciands un coche o CoSas as(?
6. (Suele sefalar con el dedo para pedi algo? & | KO
7. iSuale sefalar con el dedo para indicar gue alge le llama la alencién? Bl | KO

B. ;Puede jugar agecuatamenla Con DIEZES © jUQUEtES (por ejemplo cochesilos, mufleguitos o blogues | & [ KO
de construcctn) sin dnicamente chuparios, agilanos o tirerlos?

9. jSuele traerle objelos para ensefidrselos? B

10. ;Suele mirarle a los ajos duranbe unos sagundos? B | KO

11, jLe parece demasiado sersible a ruidos poco imensos? (por ejemplo, reacciona tapandose los [ 50 | RO
oidos, elc)

12. ¢ Sonrie al varle & usled o cuando usted le sonrie? B | KO

13. (Puede imitar ¢ repelir gestos o accienes gque usted hace? (por ejemplo, si usted hace wna | 5 [ KO
munca @l @ ella Eamban 1a Raca)

14. j Responde cuando se be llama por su nombra? | wo
15. 5i usted sefala con el dedo un juguels al olro lado de la habilacidn. .. Dirige su hijo o hija la

mirada hacia ese juguete? S

16. (Ha aprendido ya a andar? Bl | KO

17. 5i su hijo ¢ hia se ¢a cuenta de que usted esld mirande algo alentamente, ;se pone a mirada | % | MO
lamiian?

1B. i Hace su hij o hija movimientos rares con los dedos, por ejamplo, acercandoselos a los ojos? 5 NO

18, jlnterla que usied preste atencidn a las aclividades que &l o ella estd haciendo? &l | NO

20. jAlgura vez ha pengads gue su hijo o hija padria tener sordara’? E [

21. (Entienge su hijo o hija lo gue la garte dice? Bl

22, iSequeda a veces mirando al vacio o va de un lado al olro sin proposibo? B

= L]

23, 5i su hijo 0 hija liera gue erfrentarse a una situacion cesconocida, 4le mira primaro & usted a la
CErA para saEbar Ghrd regccionar?

Figura 4. Cuestionario de desarrollo comunicativo y social en la infancia (M-CHAT).?

e CHAT
Es la escala dirigida para la deteccion sistematica por parte de los profesionales para el
cribado del TEA. La edad recomendada de uso es entre los 18-24 meses. Un intervalo mas corto de

tiempo que la M-CHAT, asi como menor gama de signos de alarma en el desarrollo.

e |TC

La ITC (Infant Toddler Checklist) es otra escala para evaluar la sospecha de TEA. La edad de
aplicacion esta entre los 6 y 24 meses. Consta de 24 preguntas sobre emociones, mirada, gestos y

comunicacion, a completar por parte de los padres.

Disponemos de menos evidencia y menos estudios en comparacion con M-CHAT. Sin
embargo es una herramienta 1til, debido al temprano comienzo de aplicacion. Si bien es cierto, un
estudio reciente muestra sensibilidades y especificidades de valores entre 55-77% y 42-85%

respectivamente, pero con un grupo de niflos y nifias con gran proporcion de riesgo familiar de TEA.

10
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Probablemente, por la escasez de estudios, y los sesgos en los mismos, la AEPAP continua

recomendando la M-CHAT como prueba de cribado en nifios y nifias con riesgo de TEA.?

e AMSE

Otra escala que puede ser interesante aplicar, es la AMSE de la Ichan School of Medicine at
Mount Sinai. Que consiste en una evaluacion de 8 items realizada por el médico que mide la
funcionalidad emocional, social y comunicativo. Son pocos los estudios realizados ain sobre esta
escala para afirmar a qué edad o con qué nivel de riesgo los pacientes pueden ser subsidiarios de su
uso, pero todo apunta a que puede ser una buena herramienta para utilizar en poblaciones con pocos
recursos sanitarios y con una atencidon pediatrica mas precaria en cuanto a tiempo. Aln asi, en este

contexto también se recomendaria su uso en combinacion con otras herramientas. '

e Haizea-Llevant

Como parte del proceso de vigilancia del nifio sano, una de las recomendaciones de la Guia de
Practica Clinica para el Manejo de Pacientes con Trastornos del Espectro Autista en Atencion

Primaria (ver figura 5), es el uso de la escala de desarrollo Haizea-Llevant. *

Los profesionales sanitenos y educacionzies deben reguisrments discutir con los padres & desamollo psicomotor,
D niekeciual y conductual de sus hijos {2l menos entre los B-12 meses, entre los 2-3 afios y entre 4-5 afios) coma perie
del saguimiento del nifio sano

D Los profesionaies sanitarios deben incorparar un alto nivel de vigilancia en los campos de desamolio socisl, juego,
enpuaje y compartamiento para la identdficacion temprana de ios TEA y ofms destmenss

En |z wigilancia del desamolio del nifio s2no en AP, como ayuds para defectar cusiguier trestomo del desarolio,
v nchuidos los TEA, es aconsegble el uso de escalzs (como la escalz Haizea-| levant desamuolisdz en nuesin contexta)
(ANEXD 3

Figura 5. Recomendaciones para el seguimiento del nifio sano para la deteccion precoz del TEA. *

La escala de desarrollo estudia cuatro areas, que son: sociabilidad, lenguaje, manipulacion y
postural. El profesional sanitario debe valorar, con la ayuda de los padres en la entrevista, la adecuada
adquisicion de los diferentes elementos. Y estudiara los diferentes signos de alerta para decidir si

continuar o no, con otras pruebas diagnosticas.
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Anexo 3. Tabla de desarrollo Haizea-Llevant (0-5)"%, Colores modificados de la tabla original

Figura 6. Tabla de desarrollo Haizea-Llevant. *

e PEDS

La escala PEDS (Escala Parent’s Evaluation of Developmental Status) es una herramienta que
utiliza las preocupaciones de los padres para detectar precozmente trastornos en el desarrollo y
conducta en atencion primaria, ya que requiere poco tiempo para su realizacion y se puede realizar por
diferentes medios (presencialmente, por teléfono, correo electronico,...). “Si las preocupaciones se
obtienen sistematicamente y estan sujetas a una interpretacion basada en la evidencia ofrecen un

método rico y preciso para decidir cudndo derivar, detectar, orientar, tranquilizar, observar, vigilar
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atentamente o simplemente monitorizar un desarrollo y un comportamiento aparentemente

normales.”"
Segun la Guia de Practica Clinica para el Manejo de Pacientes con Trastornos del Espectro

Autista en Atencion Primaria:

“Las preocupaciones de los padres con respecto al desarrollo de sus hijos deben
valorarse tanto como la propia presencia de signos anormales. Se debe aprovechar cualquier
visita (de seguimiento, rutinaria o por enfermedad) para consultar a los padres las
preocupaciones o problemas sobre el desarrollo de sus hijos. Los profesionales pueden utilizar

los items de la escala PEDS para orientar las preguntas sobre el desarrollo de sus hijos.”

Estudios realizados en 2001 en Reino Unido utilizando como método de apoyo en el
diagnéstico las preocupaciones de los padres, concluyeron que alrededor del 50% de los casos de
nifios cuyos padres mostraban una preocupacion sobre su desarrollo, tenian problemas con el mismo y
necesitaban educacion especial. Con una sensibilidad del 70% y una especificidad del 73%. A partir
de estos estudios, surgié la PEDS. >

De esta escala, y los estudios sobre la misma se deduce que:
“la actuacion mas adecuada cuando hay dos o mdas preocupaciones es derivar a
Neuropediatria y a Atencion Temprana. Si solo ha habido una preocupacion registrada en la

anamnesis, debe monitorizarse estrechamente y reevaluar a lo largo del tiempo™

Cabe destacar que, como observamos en la figura 7, el test consta de unas preguntas sencillas,

que alrededor del 90% de la poblacion podria leer y comprenderlas.

26



Homia dal niflai Juan Memion dal padne o madon e

Facha de nacimianto dalmifla __ 5101958 Bda 990 Fecha B

1. Por favor, diganos si e preooupa algn de la manera en que su hijpda osta aprendienda, se desanola
o B8 ompora,

Agrande tarde a ahlar.

2. ;Lo procouna odmao su hija'a habla y forma los sonidos?
Maruewne: (3]) Mo Unposs  COMEMTARIDS:

Nohabda claramante.

4. ;e precoura nomao su hijp'a emiends ko que le dicen’?
Maruewno: (1) e Unpore  COMENTARICS:

Mo ascachs bien.

4. jLe preccupa ndma su hijsda usa las manos y dedos para hacer |as cosas?
Mamus ung: Si @ Unpom  COMENTARICS:

5. (LB precoups poma su hio's usa |55 plamas ¥ |05 hraroes para hacar s cosas™
Mamus una: 3§ @ Lin poos COMENTARICS:

B, iLB pracoups come su hig's se compora?
Mamueuno: 80 @ Un pooo COMEHNTARICS:

T, il preccugs comg su hie's B2 relaciona (on OFEs perEones?
Mamuewno: Si Lin poro COMENTARIOS:

3. ile preccupa oimg =u hij's esld aprendiend B Faoer COSAE pOT 61 MiBMaaT
Mamue uno; i LUin poro COMENTARICS:

G aLi preccuse Gomg S0 fejada el deaammolando sud habildades escolines o prasscalanes?
Mamus uno; 51 é Lin poco COMENTARICS:

10. L& preciupa dlio mds sceeda de su nifiada? Por fawor, diganos.

Si. fhiena infectiames d8 oS ol ¥ VeSS Jua o ape e,

Figura 7. PEDS: Formulario de respuestas.'

vi. En nuestra comunidad

Durante mi investigacion no he encontrado un protocolo pormenorizado a nivel gallego sobre
el diagnodstico precoz en TEA destinado a los pediatras de Atencion Primaria. Sin embargo existe la
guia del “Proceso asistencial integrado de Atencion Tempera”'*. Documento publicado en 2015 por la
Conselleria de Sanidade destinado a la prevencion, deteccion precoz de cualquier alteracion del
desarrollo. Siendo este bastante completo, la guia se divide en las diferentes funciones a ejercer por
los profesionales (pediatras de atencion primaria, rehabilitadores, logopedas, fisioterapeutas,...) y los

diferentes objetivos a alcanzar desde un enfoque interdisciplinar.

Para ejemplificar el contenido, mostraremos el apartado donde se indican las funciones del

pediatra de Atencion Primaria:
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PEDIATRIA E + Cumprir o programa de control de sadde do neno
ENFERMERIA - Histaria clini tecadentes famili
PRIMARIA Istoria clinica e antecedentes familiares
Antecedentes do neno dende o embarazo e parto
Exploracion fisica e do desenvolvemento
Sequimento dos nenos de risco
Artividades de Educaciin sanitaria e pramocidn de estilos de vida saudable

Rexistrar en [AMUS as actividades realizadas

Figura 8. Prevencion pediatria e enfermeria primaria. '*

= Controlar o cumpriments do programa de control de sadde do neno san

PEDIATRIA . . ) ’
PRIMARIA = Detectar signos de alarma ou alteracidn no deserwvolvemento e derhvar 4 unidade

comespondente

= Diagnosticar e tratar enfermidades intercormentes ou asociadas (atraso no
crecemento, epilepsia, problemas respiratorias..]

+ Sequir os nenos de risco
+ Informar a familia do motivo da dervacidn & WATH
= Derivar as UATH

Rexistrar em |AMUS as actividades realizadas

Figura 9. Sospeita ou confirmacion diagnostica pediatria e en pediatria primaria.'

+ 0 pediatra serd o encargado de facer a derivacién dos nenos atendidas no
seu servizo gue curmnpran criterios de risco bloldxico, soclal, ou sensarial ou con
FEDIATRIA patoloxia establecida.

HOSPITALARIA

Ver m m
# ETENCION - -
PRIMARIA

« Utllizarase a aplicacién de LANUS. No seu defecto, mediante documento de
interconsulta estableckdo no Sergas.

Figura 10. Derivacion pediatria hospitalaria/primaria. '*

Por otra parte, consta de dos flujogramas de derivacion tanto para recién nacidos de alto
riesgo (criterios indicados en un anexo del propio documento), como para nifios y nifias de 0-6 afios,

los mostramos a continuacion:
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Neno acabado de nacer
de altorisco

|

Froblema/Factor de risco detetado enc
# Embaraza

»Farn

¥ Penpda reanatal precaz

l

¥ Histaria cl nica

¥ Anarmnese por aparatos
¥ Exploraci 0

CRITERIOS kDizgnostico diferancial
DERIVACION UATH

Valoracidn Biopsicosocial

!

Cumpre
criterios de
o— entrada . @
b
Intervencidn
terapéutica
Curmpra
— criterios de F—
sada
¥
—
o Pediatria
i SRR
Ata alcanzar os & anaos de
—— idade ou cumprir outras

criterios de saida

Figura 11. Itinerario del nifio acabado de nacer de alto riesgo."
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Paciente de 0 a & anos con
sospeita de trastornos no seu
desenvolvemento

& Pratdema detectado en;

—

criterics de

—_— entrada e

Cumipre
— criterios de -

saida

Figura 12. Itinerario del paciente de 0-6 afios. '

Como podemos observar en las figuras 11 y 12, los flujogramas son sencillos, comodos y
disponen de aclaraciones (criterios) en el documento que completan la informacion para la derivacion
tanto hacia el pediatra de atencidén primaria, a la intervencion temprana como a las UATH (Unidades
de Atencion Tempera Hospitalaria). Cabe destacar que actualmente también estan disponibles centros
de Atencion Temprana no hospitalaria, que son otra opcion de derivacidon que no se plasma en este
documento pero si en el Protocolo de coordinacion, intervencion e derivacion interinstitucional en

atencion tempera”™"”.

Otra referencia de la que disponemos es el programa “Neno San™'®, documento de apoyo al

pediatra de Atencién Primaria, donde se protocoliza la educacion sanitaria, prevencion, deteccion

precoz de los problemas de salud mas habituales. En el apartado correspondiente a TEA, disponemos
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de una informacion limitada y obsoleta de los criterios diagndsticos, entendiendo que es por la fecha
de publicacion del documento (2004), las escalas recomendadas en el mismo no son las recomendadas

actualmente por la AEPAP ? (comentadas previamente).

Ademas, existen numerosos cursos ofrecidos por la AGAPAP (Asociacion Galega de
Pediatria en Atencion Primaria) dirigidos a formar pediatras en el tema, ademas de varias guias o

protocolos no especificos para Atencion Primaria.

A diferencia de otras comunidades autonomas, como Madrid, Valencia, Cataluiia, Castilla y
Ledén o Andalucia, las cuales disponen de un protocolo sanitario exclusivo para pediatras de atencion
primaria, que incluye los pasos a seguir para garantizar una deteccion precoz, valoracion, derivacion e
intervencion en pacientes con Trastorno del Espectro Autista. Con el objetivo de que pediatras de
Atencion Primaria, puedan acceder a un documento completo, donde se incluyan los criterios y las
recomendaciones para el diagnostico precoz, junto con la correcta derivacion a servicios
especializados o servicios de educacion, ademads de la propia intervencion que como pediatra puede

realizar, 7 181

Es importante destacar que, especificamente sobre el TEA, en Galicia disponemos de la “Guia
de comunicacion e atencion ao paciente con TEA™ de la cual hablaremos mas adelante durante el

analisis del acceso al sistema sanitario por parte de los pacientes con TEA.

b. Derivacion

i. Evidencia

En el Programa de Salud Infantil publicado en 2009, encontramos unas recomendaciones
globales sobre la derivacion a servicios especializados de nifios y nifias con sospecha de TEA, por

parte de los servicios de Atencion Primaria.

Recomiendan que tras la evaluacion de primer nivel, realizada por el pediatra o los equipos
educativos (Atencion Temprana o Orientacion Educativa y Psicopedagodgica), remitir al nifio o nifia al
neuropediatra y/o al servicio de salud mental infantojuvenil. Al primero de ellos cuando se trate de
alteraciones en el desarrollo motor, y al segundo cuando existan posibles dificultades en el desarrollo

psicoafectivo, o patologia psiquiatrica como es el TEA.
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Dichos profesionales, haran una evaluacion de segundo nivel, pudiendo realizar un diagnostico, ya

que los equipos educativos no tienen competencias diagnosticas.

Cabe destacar la importancia de la derivacion por parte del personal sanitario a los equipos
educativos. Ya que a pesar de no tener, como hemos comentado, competencias diagnosticas, resultan
necesarios para la orientacion educativa y la intervencidon psicopedagogica (logopedia,

psicomotricidad,...). *'

ii. En nuestra comunidad

En Galicia disponemos del “Programa do neno san”, publicado en 2004. Donde se explica el
cribado del TEA a realizar por parte del pediatra de atenciéon primaria. Sin embargo, no encontramos
reflejado en este documento cual es el momento para derivar al paciente a un servicio mas

especializado, ni cual debe de ser, neuropediatria o la unidad de salud infanto-juvenil.'®

Por otro lado, también contamos con el “Protocolo de coordinacion, intervencion e
derivacion interinstitucional en atencion temperd del 2015, donde de una forma muy detallada se
explica el procedimiento administrativo y el entramado a seguir por parte de los profesionales del
sistema sanitario, educativo o de servicios sociales al detectar pacientes subsidiarios de atencion

temprana (entre los cuales se encuentra la sospecha de TEA). Con el objetivo de:

“evitar, en todo momento, a posibilidade de fragmentacion como consecuencia da
intervencion de multiples axentes. Deben, ao mesmo tempo, garantir a continuidade do
proceso, facendo da deteccion, derivacidon, seguimento e/ou intervencidon os obxectivos
centrais na coordinacion da proteccion dos e das menores de 6 anos con trastornos do

desenvolvemento ou en risco de padecelos.”"!

Este documento posibilita la coordinacion y la existencia de un modelo tinico de intervencion.
Sin embargo, dista mucho de ser un protocolo concreto sobre trastornos del desarrollo. El protocolo
no recoge ningun procedimiento o criterio concreto acerca de estas patologias, si no que parece mas
un compendio de aquellas que serian subsidiarias de atencion temprana, junto con una serie de

formularios que facilitan la derivacion interdisciplinaria.

Por otra parte, del protocolo se entiende que ante sospecha de TEA, se derivara a los servicios

de pediatria. Tanto del ambito de atencion primaria como hospitalario, dependiendo de donde se

32



detecte esta sospecha. No se hace referencia a la derivacion del paciente a un servicio de psiquiatria

infantil para su diagnostico, intervencion o seguimiento. '
c. Atencion temprana

En cuanto a la importancia de la atenciéon temprana en pacientes diagnosticados o con
sospecha de TEA, estudios han obtenido resultados positivos en variables como el lenguaje o las
habilidades no verbales. Ademas se encontré relacion entre la edad a la que se comenzaban los
programas de atencion temprana y el nivel educacional al final del mismo, siendo mayor en aquellos
que eran atendidos a una edad mas temprana. Por otro lado, esta linea de investigacion recomienda
una atencion temprana enfocada a intervenciones que favorezcan el desarrollo natural del nifio,

participando con su familia y su entorno.’

Los padres desempenan un papel central en las intervenciones psicosociales tempranas, ya
que las intervenciones estan disefiadas para incorporar oportunidades de aprendizaje en las actividades

diarias. '°

La evidencia limitada disponible sobre el efecto de la intervencion temprana en el TEA indica
que las intervenciones que utilizan un enfoque de desarrollo o un enfoque combinado de desarrollo y

comportamiento pueden tener un efecto positivo en el juego y la comunicacion social del nifio."

Ademas destacan la importancia de empezar cuanto antes la intervencion, ya que el momento
oportuno para la intervencion parece ser antes de los 7 afios. Sin embargo, recuerdan la importancia de
que las ultimas revisiones sistematicas realizadas acerca de la intervencion temprana en TEA, asumen
la falta de estudios sobre el efecto de la misma con una buena metodologia. °

' apoyan esta idea sobre la

Por otra parte, en la Guia practica para el autismo de ESCAP
incertidumbre acerca de los beneficios a largo plazo de la intervencion temprana. Asumen que las
ultimas investigaciones estan encaminadas hacia apoyar la idea de que la intervencion temprana puede
ayudar a mejorar las habilidades de comunicacion social, el desarrollo del nifo, el estrés y el bienestar

de los padres o minimizar los sintomas de TEA.

d. Acceso al sistema sanitario
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i. Dificultades

Los pacientes con TEA, presentan una serie de dificultades derivadas de su trastorno a la hora de
acceder al sistema sanitario. Los centros sanitarios de por si, suponen un ambiente hostil para dichos
pacientes. Empezando por el tipo de estructura u organizacion de los mismos, suelen ser lugares
grandes y mal sefializados. Por otra parte, suelen ser lugares muy concurridos, con gente desconocida
y con mucho ruido. Ademas, muchas de las pruebas (exploracion fisica, analiticas, pruebas
radiologicas,...) o preguntas realizadas en ellos (personal de administracion, profesionales en la
entrevista clinica,...) suponen una invasion del espacio personal, que se acompafia muchas veces de
una incomprension afiadida por parte del paciente, debido a la escasez de tiempo o dedicacion para

explicar dichos procedimientos.

A pesar de que cualquier persona puede sentirse desprotegida en este ambiente, los pacientes con
Trastorno del Espectro Autista, tienen dificultades afiadidas que agravan el proceso. Algunos ejemplos

son:

- Dificultad para comunicarse o relacionarse.

- Dificultad para adaptarse a cambios, como ir a un sitio nuevo, conocer personas o la invasion
de su espacio personal.

- Dificultad para percibir, identificar y transmitir sensaciones corporales, como el dolor o el
malestar.

- Dificultad para la espera, principalmente en lugares ruidosos y concurridos.

- Preocupacion persistente por algunos objetos.

- Aumento o disminucion de la sensibilidad a estimulos sensoriales.'”

Todo lo citado anteriormente, puede provocar que los problemas de salud de dichos pacientes se
detecten con mayor dificultad, y en consecuencia mas tardiamente. Causando un empeoramiento de

los mismos.
Ademas, el estrés ocasionado por un entorno poco familiar, la falta de comprension sobre lo que esta
ocurriendo o el propio malestar causado por la enfermedad, puede provocar un aumento de la

ansiedad, empeorando sintomas como la auto y heteroagresividad. *

Por otra parte, es necesario sefialar que el TEA suele estar asociado a otros problemas médicos.

Pueden derivar de una enfermedad de etiologia conocida que cursa con TEA como por ejemplo el
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sindrome de X fragil, la esclerosis tuberosa o la fenilcetonuria. O bien con el autismo de causa

desconocida o autismo idiopatico.** Estas pueden ser:

“Neurologicas:
- Hasta un 30 % tienen epilepsia a lo largo de la vida.
- Con mucha mas frecuencia que epilepsia, tienen alteraciones electroencefalograficas

de significado incierto.

Digestivas:
- Alteraciones digestivas funcionales en el 30-70 % de los casos, sobre todo
alteraciones del ritmo intestinal, estreflimiento y dolor abdominal funcional.
- Reflujo gastro-esofagico.

- Intolerancias alimentarias frecuentes, a veces transitorias.

Dermatoldgicas:
- Derivadas de traumatismos y/o autolesiones.

- Dermatitis atopica en el sindrome de Asperger.

Nutricionales:
- Alteraciones nutricionales por inadecuada ingesta, por intolerancias,

comportamientos restrictivos, o pica.

Endocrino-metabdlicas:
- Pubertad precoz.
- Alteraciones del comportamiento asociadas a la pubertad de instauracion rapida, a
disregulaciones menstruales y/o a la incomprension de los estimulos genitales.
-Alteraciones en el metabolismo de la glucosa, de los lipidos, de las hormonas
tiroideas,etc. Alteraciones derivadas del tratamiento cronico con medicacion

psicotropa sobre todo antiepilépticos y antipsicoticos de primera generacion.

Oftalmoldgicas:

- Problemas refractivos y de vision binocular.

Orto-traumatolégicos:
- Alteraciones morfoldgicas (pies planos, la escoliosis y cifosis), posturales y
alteraciones de la rotacion en miembros inferiores(en la rotacion del fémur y

fracturas).
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Alteraciones en funciones fisiologicas basicas:
- Alteraciones en el ciclo vigilia-suefio. Con frecuencia tardan muchos afios en tener
un ciclo vigilia-suefio normalizado. A veces no lo consiguen.
- Alteraciones en la conducta alimentaria: filias (comer siempre lo mismo), fobias (no
comer determinadas clases de alimentos, colores o texturas) y/o pica (comer cosas no

comestibles), lo que lleva a alteraciones nutricionales.”*

Con todo lo descrito, es facil comprender la importancia que tiene un acceso facilitado al
sistema de salud para los pacientes con TEA. El objetivo no deberia comprender tan solo unas
recomendaciones para profesionales que trabajan en centros sanitarios, sino un protocolo estudiado y
pormenorizado a nivel autondémico o estatal. Que incluya una remodelacidon estructural y de los
espacios, una formacion activa y especifica de todo profesional que vaya a tener contacto con el

paciente, asi como unas normas a seguir tanto en la atenciéon como en el acompafiamiento.

Por ultimo, destacar que en el ultimo estudio del Observatorio Estatal de la Discapacidad sobre la

situacion de la accesibilidad cognitiva en Espaiia, se afirma que:

“En la revision de los manuales, recursos, proyectos de investigacion y eventos
relacionados con la accesibilidad cognitiva aparecidos en los ultimos afios en Espafia, puede
constatarse por una parte el creciente interés por esta tematica y, por otra, la falta de practicas
comunmente aceptadas que guien estas iniciativas.” ...“No obstante, alin es necesario contar
con una normativa que recoja métodos y herramientas comunes en materia de accesibilidad
cognitiva, que permitan superar las ineficiencias y la descoordinacion que actualmente

existente en las actuaciones que se desarrollan en este 4mbito.””

ii. En nuestra comunidad

Una vez mas, sorprende la importancia que cobran las asociaciones de autismo en los
diferentes territorios, aportando informacion o incluso guias para suplir la falta de formacion o

recursos por parte del sistema sanitario.
La Federacion Autismo de Galicia, en un convenio de colaboracion con el Servizo Galego de

Saude, nos proporciona la Guia de comunicacion e atencién ao paciente con TEA?’ . Documento en el

cual plasman las dificultades de los pacientes en el acceso al sistema sanitario, las comorbilidades
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intrinsecas a tu trastorno asi como las estrategias de intervencion tanto a nivel de espacios o

estructuras sanitarias como en la comunicacion por parte de los profesionales.

En esta guia se recomienda:

“Espazos amables que non esten saturados por moita carteleira, consultas
preferiblemente con luz natural e de non ser posible con luces non moi luminosas,

sinalizacion das consultas con sinais sinxelas, como pode ser mediante pictogramas.

Establecemento de protocolos que faciliten as persoas con necesidades de apoio no
que se incluan medidas como establecer profesionais de referencia, dispor de unha
ficha que recolla a informacion sobre as caracteristicas, dificultades e a comunicacién

do paciente, unificar as citas nun mesmo dia.

Aplicacion de medidas de accesibilidade e acompafiamento no sistema sanitario:
consideracion dos profesionais aos pacientes con tarxeta dobre AA, por exemplo, ter
en conta que poden ter dificultades en permanecer na sala de espera ou poden

necesitar ir acompafados a determinadas probas.

Utilizar ferramentas que faciliten a consulta e a comunicacion co paciente: como por
exemplo, procesos de anticipacion de como facer unha analise de sangue. Se pode

dispofier de estes recursos no listado que aparece o final da guia.”®

Como bien se explica en el documento citado anteriormente, la Xunta de Galicia implant6 la
“tarxeta sanitaria AA”. Una medida tomada en 2018, para favorecer la accesibilidad y el

acompafiamiento al sistema sanitario de pacientes con diferentes patologias (entre ellas el TEA).

El protocolo de acogida que se plantea en la instruccion que regula la medida, recoge 2 ideas
fundamentales. La primera de ellas es que los pacientes con dicha tarjeta tendran un acompafiamiento
permanente y una accesibilidad preferente (tanto en servicios de urgencias como en citas
programadas). La segunda es que se informara a los otros pacientes en la sala de espera de la

preferencia de un paciente con “tarxeta sanitaria AA”. *
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iii. En otras comunidades

e Madrid

En la Comunidad de Madrid nos encontramos con diversas herramientas para formar a
profesionales sanitarios y no sanitarios respecto a los requerimientos de pacientes con TEA. Asi como
una serie de recursos facilitadores a nivel logistico y estructural para el acceso a los diferentes

espacios sanitarios.

Desde el afio 2009, esta vigente el programa “AMI-TEA (Atencion Médica Integral a los
Trastornos del Espectro del Autismo)”. Implantado por el departamento de Psiquiatria Infanto-Juvenil
del Hospital Gregorio Marafidon. Con una vision integral para la mejora del acceso al sistema sanitario
de pacientes con TEA y una perspectiva multidisciplinar de como llevarlo a cabo. Ya que consta con
una serie de entidades colaboradoras, que no solo dan una visiéon médica, sino que ayudan a pacientes
y familias en aspectos tan importantes como el ocio, el aumento de la autoestima, la terapia

ocupacional, la atencion temprana, la formacion o el empleo.

Por ello, y como bien explican en su sitio web ** “el disefio de este programa ha sido
publicado y reconocido a nivel internacional en la Revista European Psychiatry (Parellada et al 2013
Feb ). Asimismo ha sido incluido en la Estrategia Nacional de Salud del Ministerio de Sanidad (2014)
con la idea de que sea implantado en otras Comunidades Auténomas e, incluso, extrapolable a otros

paises”.

Dentro de sus servicios, encontramos un abanico de programas, desde la formacion de
profesionales, apoyo a las familias, ayuda en la familiarizacion con el entorno, hasta al nivel de

investigacion cientifica.

Es importante destacar, que a la hora de la atencion sanitaria en si, ademas de proporcionar un
entorno amigable y codigos a seguir por los profesionales, el programa consta especificamente de una

atencion médica individualizada y especifica para las necesidades de pacientes con TEA, ofreciendo:

“atencion médica ambulatoria a personas con TEA de todas las edades en todas las
especialidades presentes en el HGUGM. Ademas, en los casos que precisen hospitalizacion o
atencion en Urgencias (en horario de mafiana) ofrece protocolos especificos
(acompafiamiento, aceleracion de los procesos, entre otros) destinados a facilitar la atencion

teniendo en cuenta las dificultades en relacidon al tratamiento médico inherentes a estas
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personas. En casos seleccionados, y previamente dados de alta, se ofrece la posibilidad de

atencion a distancia por medio de videoconferencia (consulta de telemedicina).”*

Si bien es cierto que dentro de la propia Comunidad de Madrid, hay muchos hospitales
colaboradores que estan implantando el programa. A nivel nacional tan solo las provincias de
Barcelona, Valencia y Burgos se han sumado a la iniciativa por ahora. Muchas de las restantes, como
podemos ver en algunos de los ejemplos tratados en este trabajo, cuentan con programas y guias
propias que apuestan por la equidad en igualdad de condiciones en el acceso a la salud para pacientes
con TEA, pero ninguno consta de medidas tan concretas, que ya se han llevado a cabo en la practica, y

que tengan una perspectiva multidisciplinar.

Una de las guias a las cuales podemos acceder es la Guia Practica para facilitar el acceso a
una asistencia sanitaria adecuada para personas con Trastorno del Espectro del Autismo (TEA). Que
tiene como objetivo “ofrecer a profesionales del &mbito sanitario una herramienta 1til, practica y de
facil lectura, para mejorar la atencidon a las personas con Trastorno del Espectro del Autismo (en lo
sucesivo, TEA) dentro del sistema sanitario publico de Madrid”". Elaborada y editada por la propia
Comunidad de Madrid, es una herramienta publica que esta dirigida a encontrar la equidad en la
atencion a pacientes con TEA. Es una guia muy completa que contiene estrategias, sugerencias y

técnicas para facilitar el acceso y la atencion en los diferentes espacios sanitarios.

Ademas, el documento cuenta con una explicacion previa sobre las posibles dificultades de
los pacientes con TEA derivados de su trastorno, asi como una serie de patologias que suelen estar
asociadas. Para ello, en €l se explican una serie de recomendaciones explicitas, posibles y bien
desarrolladas acerca de como hacer un entorno sanitario mas ‘“amigable”, entablar una buena

comunicacion y facilitar el curso de la propia consulta.

Algunas de las recomendaciones relacionadas con la buena comunicacion son:

e “Hablar directamente a la persona con TEA de acuerdo a su edad.

e Emplear un lenguaje sencillo,frases cortas y precisas.

e Eyvitar las bromas, ironias o dobles sentidos con tono de voz bajo y calmado.
e Acompafiar con apoyos visuales (pictogramas, fotos, dibujos, etc.)

e Consignas en positivo y concreto.

e Dar tiempo para procesar y responder.

e Tener en cuenta que hay personas con TEA que no toleran el contacto fisico.”"”

Por otra parte, en algunas estrategias practicas para la consulta, nos encontramos:
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e “D¢jale explorar el material antes de acercarlo. Como la mayoria, suelen tener miedo
a lo desconocido. Ayudale a reducir ese miedo, anticipando y dejando que toque el
instrumental.

e S¢ creativo y flexible. Ajustate a cada paciente sin miedo a variar el procedimiento
habitual.

e Hazle ver lo que va a durar cada procedimiento. Todos estamos mas calmados cuando
sabemos cuanto dura cada procedimiento. Si no tienes un temporizador a mano,
puedes contar en voz alta del 1 hasta el 10 (y parar al llegar al nimero 10).

e Permitele descansos intermitentes. Esto va a hacer que se relaje y aumente su
colaboracion.

e Dale un modelo visual previo. Si ves que no entiende lo que le estés pidiendo, hazlo
ta primero para que €él/ella te imite.

e Moldea o guia fisicamente (moldeamiento). Si usando la anterior estrategia, notas que
sigue sin comprenderte, guia fisicamente su cuerpo para que se coloque o haga lo que
le estas pidiendo.

e Escucha y déjate aconsejar por el acompafiante.

e Refuerza y premia su esfuerzo jA todos nos gusta que valoren nuestros esfuerzos!

Eso ayudara a que quiera volver a verte!”"’

Por ultimo, la guia contiene unas recomendaciones para manejar una situacion de conducta

grave, asi como recursos visuales (pictogramas) que se pueden utilizar.

e Andalucia

En la Comunidad de Andalucia nos encontramos de nuevo con un protocolo pormenorizado
para facilitar el acceso al sistema de salud publico a las personas con TEA. Cuenta con una serie de
intervenciones ampliamente descritas para mejorar la accesibilidad al Sistema Sanitario, sensibilizar y
formar profesionales sanitarios, establecer mecanismos para la incorporacion en la gestion de centros
a las personas con TEA de forma individual y/o con el movimiento asociativo, recomendaciones

concretas para la practica profesional asi como un ejemplo a seguir en la practica profesional.'®

Dentro de las recomendaciones para la practica profesional, la guia insiste mucho en la

necesidad de una primera entrevista con los padres o cuidadores, previa al primer contacto con el

paciente. Con el objetivo de conocer las necesidades y las posibles medidas o herramientas que
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pueden ser de utilidad, individualizando en todo momento a los pacientes. Incluyendo preguntas

como:

e “Habilidades cognitivas y comunicativas de la persona. ;Tiene buen grado de
comprension? Necesitamos saber el grado de afectacion y qué nivel de
dificultad vamos a encontrar para comunicarnos con él/ella.

e ,Existen experiencias previas en el dentista? ;Coémo se desarrollaron? ;Ante
qué elemento reaccion6 con miedo o desagrado?

e ,Es la persona especialmente sensible a las texturas de los materiales? ;A los
olores? ;A algin color?

e ,;Como reacciona con las luces? ;Cuales son sus estresores? ;jAnte qué
elementos actiia con rechazo?

e ;Realizan en casa, habitualmente, trabajos de anticipacion antes de las citas
médicas? ;Utilizan agenda y la persona comprende ésta? Si trabajan con guia
de pasos, {como lo hacen? ;Emplean fotos, pictogramas, dibujos, escritos?

e Si trabajan con refuerzos, bien tabla de recompensa o programa de puntos,
[cuales son sus reforzadores mas potentes?

e (Cuando incentivan a la persona, ;acostumbran a hacerlo con alimentos muy
dulces? (Con qué frecuencia? ;Podrian decir cuantos dulces,
aproximadamente, come al dia?

e ,Suele tener algin distractor u objeto que le relaje? El nifio puede acudir a las
citas con su tablet, cascos y musica favorita, sus mufiecos, camiseta de la

suerte, etc.”'®

Como podemos observar, son unas pautas a seguir muy concretas, que facilitan la adhesion a
las mismas por parte de los profesionales. Sin caer en recomendaciones genéricas y superficiales que
muchas veces no son llevadas a cabo por falta de tiempo o informacion al alcance. Cito esta parte de
la guia ya que considero que son una de las recomendaciones mas explicitas e individualizadas acerca

de la preparacion con cuidadores o familiares, que he encontrado en mi investigacion.

Por otra parte, ademas de recomendaciones ya vistas en otras guias acerca de la comunicacion, el
manejo del dolor, la presentacion del material a utilizar, etc., encontramos un apartado que habla sobre
el seguimiento. Explicando la dificultad en la continuacion de posteriores consultas o revisiones, asi
como de gestion por parte de los pacientes en concertar citas. A pesar de que esto esta mas enfocado a

un paciente adulto con TEA, y se escapa de mi foco, creo necesario destacar dicho apartado. '®
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Por ultimo, en la guia se hace mencion de otra, editada por “Autismo Andalucia”, donde con el mismo
hilo conductor, pero de una forma mas especifica, se hacen recomendaciones y se ofrecen estrategias
para un mejor trato de pacientes con TEA tanto a nivel de atencion primaria, como hospitalaria.
Dentro de la hospitalaria, se individualizan los diferentes procesos mas comunes en el ambito

hospitalario, como pueden ser las pruebas diagndsticas, las cirugias, el tratamiento o las urgencias. *°

e (astillay Leon

En el afo 2010 la Federacién Autismo Castilla y Ledn, en colaboracion con las Universidades
de Burgos, Valladolid, y “Autismo Burgos” y “Autismo Valladolid”, ambas asociaciones de padres de
nifios y nifias con TEA, realizaron un estudio de investigacion sobre el acceso al Sistema Sanitario de
los mismos. Obteniendo como resultados, aunque ricos en matices, advertian de dificultades en el

acceso, tanto por parte de las familiar o cuidadores como de los propios profesionales.

En el estudio, Merino et al. afirman que:

“Podemos sintetizar, tras los resultados obtenidos, que no solo son las familias las que
perciben dificultades en la accesibilidad al sistema sanitario, también la amplia mayoria de
profesionales de la salud, participantes de este estudio. Esta consideracion”... “manifiesta, sin
duda alguna, que los profesionales del ambito de la salud ven necesario modificar algunos

aspectos en la atencion que se presta a las personas con TEA.”%

En linea con esta investigacion, la Federacion Autismo Castilla y Leon en colaboracion con la
Junta de Castilla y Ledn, ha realizado dos documentos para salvar las dificultades que se muestran en
el mismo. Uno de ellos es la “Guia para la atencidn de los nifios con Trastorno del Espectro Autista en
Atencion Primaria”, con un enfoque multifactorial para “prestar informacién al profesional la
informacién y las pautas precisas que permitan una deteccion precoz del problema que, a su vez,
mejora sensiblemente el pronostico y las posibilidades de tratamiento.” Si bien es una perspectiva mas
enfocada al diagnostico y al tratamiento, su caracter colaborativo hace de la guia una herramienta muy
completa para los profesionales de atencion primaria que en otras comunidades, como Galicia, se

encuentran huérfanos de protocolos explicitos."

El otro documento es la “Guia de actuacion en Urgencias para personas con autismo”. En la
cual se da un tratamiento muy concreto al donde, como y cuando de la atencion en Urgencias a
personas con TEA. Con diferentes apartados hablando de la gerencia de emergencias sanitarias, la
recepcion del paciente, la valoracion y la exploracion, el uso de medidas de contencion, la gestion de

las pruebas complementarias y por ltimo la observacion y la evolucion en Urgencias. Sin olvidar
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previamente, comentar las dificultades concretas en la accesibilidad asi como la importancia del

proceso de familiarizacion y desensibilizacion. **
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5.Conclusiones

Desde un punto de vista médico asistencial, siendo el TEA, como ya hemos comentado, un
trastorno tan prevalente, conocer en qué consiste, saber cuales son los signos de alarma, conocer el
protocolo de derivacion, cuales son las dificultades mas comunes en el acceso al sistema sanitario y la
formacion para evitarlos, deben dejar de ser meras recomendaciones instauradas con mas o menos
fuerza dependiendo de la comunidad auténoma en la que nos encontremos ejerciendo nuestra

profesion.

Tras el analisis de las diferentes recomendaciones internacionales, asi como de las guias
presentes en Galicia, tanto para el manejo médico del TEA, como de las capacidades del Sistema
Sanitario para un acceso equitativo, comparandolo con protocolos de otras comunidades, se observa

una gran desigualdad. Idea compartida por la ESCAP "' acerca de la situacion en Espaiia:

“Lamentablemente, a pesar del mejor conocimiento de los primeros signos de
autismo, muchas familias que buscan un diagndstico temprano todavia se enfrentan a una
respuesta de "espere y ya vera" o "crecerd" por parte de médicos de familia y pediatras. Y
ademas, cuando se identifican niflos con riesgo potencial de autismo, resultan comunes las
largas listas de espera, incluso en las comunidades mejor atendidas. Por consiguiente, es
necesario mejorar los servicios de diagnodstico y evaluacion disponibles en toda Europa. La
identificacion temprana de los nifios con un posible autismo es importante para prestar apoyo

a las familias y facilitar el acceso a una educacion y un tratamiento adecuados.

No obstante, debido a la creciente conciencia de la variedad del autismo y sus costes
personales y economicos, muchos paises europeos han aprobado o estan debatiendo
actualmente propuestas parlamentarias para una estrategia nacional sobre el autismo. Entre
ellos se encuentran el Reino Unido, Gales, Dinamarca, Hungria, Francia, Espafia y Malta, asi

como otros paises de todo el mundo.”"!

Por lo tanto, se llega a la conclusion, de que el SERGAS (Servizo Galego de Satide) junto con

la Federacion Autismo Galicia y la AGAT (Asociacion Galega de Atencion Temperd) en un trabajo

conjunto, aportan luz a la prevencion, deteccion precoz, e intervencion temprana de una patologia
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como es el TEA. Sin embargo, la implantacion de un protocolo pormenorizado y especifico para el
proceso de intervencion, desde principio a fin, para nifios y niflas con sospecha o diagnostico de TEA
en los servicios de pediatria de Atencion Primaria, es una asignatura pendiente. A la espera de un

protocolo estatal o europeo que cubra dichas necesidades.

Ademas, es necesaria la buena implementacion de los programas existentes en nuestra
comunidad para la mejora en el acceso al sistema sanitario. No dejando a eleccion de cada
profesional, centro de atencion primaria, servicio de urgencias o centro hospitalario esta labor. Sino
convertirlo en un objetivo con un protocolo de instauracion comun con una fecha limite para cumplir
los objetivos asi como el andlisis de unos indicadores especificos que avalen su correcto

funcionamiento a nivel autondémico, en todos y cada uno de los servicios del sistema de salud publico.
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