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Resumen

La prevalencia del Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) ha aumentado por
diversos motivos, entre estos debido a la actualizacion de los criterios diagnosticos
propuestos por el DSM V. Por otro lado, debido a la mayor claridad y concientizacion sobre

el TEA y el proceso de screening y diagndstico por parte de los profesionales de la salud.

En ese sentido, si bien las intervenciones no haran que el TEA deje de estar presente
en la persona, la neuroplasticidad en conjunto con las intervenciones efectivas, promueven
grandes beneficios de adaptacion, aprendizajes de habilidades y competencias nuevas, con el
fin de disminuir las conductas disruptivas, asi como generalizar las conductas que mejor les
permitan adaptarse en el dia a dia. Ello es beneficioso para la poblacion con TEA, ya que se
ha comprobado que cuanto antes se identifique, mejor sera su prondstico de desarrollo y

adaptacion al entorno.

Las intervenciones basadas en la evidencia y eficacia sobre los sintomas del TEA se
clasifican en 2: los Programas de Intervencion Integral y las Intervenciones Focalizadas. De
esta clasificacion, surgen diversos métodos de intervencidon que pueden estar dirigidos hacia
la sintomatologia principal del TEA, y las intervenciones o practicas complementarias, que

enriquecen la intervencion de los sintomas principales.

Se expondra por tanto a lo largo de la investigacion, informacién actual y pertinente
al TEA, con el fin de sustentar el desarrollo de la guia TEAcompario, propuesta con el
objetivo de brindar acompafamiento a las familias, asi como de ser un instrumento que
enriquezca el trabajo de los profesionales de la salud responsables del acompafiamiento y

tratamiento del TEA.

Palabras clave: Trastorno del Espectro del Autismo, TEA, Diagnoéstico, Rol

familiar, Intervencion sintomas principales, Practicas complementarias.



Abstract

The actual increase of the Autism Spectrum Disorder (ASD) prevalence is explained
by different reasons. One of them, determined by the actual DSM V classification of the ASD
core symptoms. Another explanation comes because ASD has an increased understanding
within society, primarily with health care workers. Specialists now have better testing
instruments for the screening of red flags and for the diagnosis of ASD, during the first
months of children’s lives. This is really important, especially because it is the best moment
to start interventions and treatments for ASD, so that what comes in their lives they can

afford it with better performance, adaptability and quality of life.

In that sense, treatments and interventions for ASD will not make the disorder to
disappear, but it's because of neuroplasticity plus the successful interventions, that the
capacity to gain new acknowledgements, competencies and abilities to adjust in reality are

possible.

Treatments and interventions scientifically proven are classified in two groups: The
Comprehensive Program Models and Focused Interventions. It's from these two that different
intervention methods have emerged. In one way, there are interventions that look to work
with the main core symptoms of ASD, in 4 different levels: behavior, development, education
and socioemotional. On the other hand, there are complementary therapies like
pharmacological and psychological therapies that enrich the core symptoms treatments. And
thirdly, there are other practices that are offered as complementary or alternative treatments

beside the core symptoms therapies.

The actual purpose of this investigation is to communicate recent and relevant
information about ASD’s characteristics, diagnosis process and effective interventions. In
that way, the TEAcompario information guide can be sustained with all this scientific
information in order to help families of ASD children, but also to enriching the health care

professionals in charge of ASD treatment.

Key words: Autism Spectrum Disorder, ASD, Screening, Family role, Core

Symptoms treatments, Complementary practices.



Introduccion

Son aproximadamente 240 millones de nifios en todo el mundo los que presentan
algin tipo de discapacidad, segun el ultimo informe realizado por el Fondo de las Naciones
Unidas para la Infancia (UNICEF), publicado en 2021. Se trata de 240 millones de nifios que
presentan una o varias dificultades, debido a alguna condicion genética o por algin dafio
fisico o mental ocurrido durante las primeras etapas del desarrollo, y que le afectaran a lo
largo de su vida. Dependiendo del tipo de discapacidad, estas dificultades podrian presentarse
en uno o varios niveles de la vida del nifo, tales como el sensorial, motor, cognitivo,

relacional, psiquico o emocional (UNICEEF, 2021).

Por estos motivos, los nifios experimentan, en muchos casos, diversas barreras y
obstaculos en su vida diaria, tanto en su desempefio personal como en su participacion en los
diversos ambitos de la sociedad y con los demas, generando ello gran preocupacion,
principalmente en sus familiares mas cercanos, llegando incluso a afectar a la calidad de la

vida familiar (Estes et al., 2009; Matsumura et al., 2022).

De esta poblacion de nifios con discapacidad, se ha considerado para el presente
trabajo abordar la realidad de los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo, en adelante
TEA, trastorno que pertenece a la categorizacion de los Trastornos del Neurodesarrollo. La
particularidad de los trastornos de este grupo es que su manifestacion y caracteristicas se dan
durante los primeros afios de vida, generando dificultad e interrupcion del desarrollo
normativo, que es precisamente una de las sefales de alerta de presencia del TEA (Thapar,

Cooper, & Rutter, 2017).

El TEA, segin estimaciones de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), lo
presenta uno de cada 160 nifios a nivel mundial (OMS, 2021). Un estudio realizado en 2017,
llamo la atencion sobre el incremento en la prevalencia, considerando que en el afio 1975, se
confirmaba un caso por cada 5000 nifios, aumentando entre los afios 2014-2016, a un caso de

TEA por cada 45 nifios (Zablotsky, Black, & Blumberg, 2017).

Las caracteristicas principales del TEA, y que lo diferencian del resto de Trastornos
del Neurodesarrollo, se evidencian en el Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos

Mentales (DSMV) de la American Psychiatry Association (APA, 2013). En ¢l se especifica



que la persona con TEA manifestara desde las primeras etapas del desarrollo tanto una
dificultad persistente en la comunicacion e interaccion social en multiples contextos, como la
presencia de intereses, conductas y actividades restrictivas y repetitivas, lo cual afectard de

forma significativa su vida a nivel social, laboral y en las actividades cotidianas.

Es asi importante que cada una de estas dificultades, presentes en el dia a dia de la
persona con TEA, puedan ser entendidas por su entorno, teniendo en cuenta las necesidades
especificas de cada persona. Debe considerarse el nivel de gravedad en que se manifieste el
trastorno, y también las afectaciones que pudiesen estar presentes a nivel cognitivo y/o del
lenguaje. Por lo general éstas ultimas conllevarian dificultad en el razonamiento no verbal y
en la competencia comunicativa receptiva y expresiva, desde sus primeros afos de desarrollo,
manteniéndose a lo largo de su vida (Bal, Kim, Cheong, & Lord, 2015; de Vries & Geurts,
2015). Concretamente, estas dificultades podrian verse traducidas en situaciones tales como:
no presentar un nivel de intereses adecuado para su edad ni compartir los mismos que tienen
sus compaiieros, siendo dichos intereses en general poco usuales y repetitivos, hasta el punto
de llegar a parecer obsesiones. También presentaran un juego escaso y no simbolico. En el
plano de la interaccion social, no mostrardn interés por interactuar con sus pares, evitaran el
contacto fisico, mantendran escasamente el contacto visual y se vera limitada su capacidad de
interpretacion del lenguaje no verbal y de las expresiones faciales en los demads (de Vries &

Geurts, 2015).

Por otro lado, se puede percibir en muchas ocasiones su desinterés por el afecto y la
presencia de reacciones consideradas como inesperadas o desproporcionadas las cuales
comprometen el desarrollo, la integracion y el vinculo que pueda generar socialmente la
persona con TEA. Estas reacciones conllevan un reto desde el punto de vista de la familia, de
los cuidadores, los pares y de toda persona cercana y significativa de su entorno, en quienes
se presentard el estrés, la incertidumbre y la dificultad de como poder asumir el cuidado de
una persona con estas caracteristicas, siempre y cuando no hallen quién podria ayudarlos a
sobrellevar esta situacion estresante, o brindarles el soporte y la psicoeducacion necesaria

(Crowell, Keluskar, & Gorecki, 2019; Hayes & Watson, 2013; Smith et al., 2010).

El pronostico de avance y desarrollo de los nifios con TEA en parte dependera del
grado en el que estén conservadas sus facultades cognitivas y de su capacidad de adquisicion
y desarrollo del lenguaje, sin embargo, la presencia de dificultades comorbidas, y la
afectacion de la inteligencia y del lenguaje. Sin embargo, la presencia de dificultades

comorbidas y la afectacion de la inteligencia y del lenguaje, podrian dificultar dicho



pronostico. Por ello, teniendo en cuenta las fortalezas y la funcionalidad para la vida
cotidiana, asi como las posibles dificultades, se evaluara el nivel y el tipo de apoyos
necesarios para su desenvolvimiento en la vida (Bal et al., 2015; Crane, Chester, Goddard,
Henry, & Hill, 2016; de Vries & Geurts, 2015; Organizacion Mundial de la Salud (OMS),
2022; Thapar et al., 2017). En ese sentido, los principales cuidadores y acompanantes de las
personas con TEA suelen ser miembros de su familia, fuente de compafiia para toda la vida

(Crane et al., 2016; Posada de la Paz & Canal-Bedia, 2021).

La familia posee un rol importante y a la vez retador: el estrés que naturalmente
pueda generar en los padres la responsabilidad por el cuidado y la crianza de un nifio con
TEA, es mayor que el experimentado por los padres de nifios con un desarrollo neurotipico o
con otras discapacidades (Hayes & Watson, 2013). Asi es importante y necesario que la
familia d¢ una respuesta comprometida, y en el fondo resiliente, adaptada a la dificultad del
nifo. Ello permitird no sdlo la atencidon profesional pertinente tras el diagnodstico temprano
sino también la eficacia de los tratamientos, al generar vinculos y el soporte que necesitan
para ofrecer los mejores cuidados y oportunidades de progreso para el nifio con TEA,

contando con el entorno familiar en este proceso (Elder, Kreider, Brasher, & Ansell, 2017).

Es fundamental ayudar a las familias a asumir su importante rol en el proceso de
acompafiamiento e intervencion del nifio con TEA. Hay evidencia de que, de esta forma, los
prondsticos de la intervencion seran favorables para el nifio con TEA en distintos aspectos
como el lenguaje, la conducta adaptativa y el desarrollo cognitivo, generando, a largo plazo,
mejores prondsticos de adaptacion y de calidad de vida tanto para el nifio con TEA como para

su familia (Elder et al., 2017; Posada de la Paz & Canal-Bedia, 2021).

Por tanto, si bien la intervencion y el acompafiamiento profesional del nifio con TEA
son necesarios para mejorar sus problemas estructurales o sintomas primordiales de
adaptacién e intencion e interaccion social y comunicativa, es también importante acompanar

a las familias debido al primordial rol que tienen en este proceso (Crane et al., 2016).

Para ello el presente trabajo, a partir de la oportuna revision bibliografica sobre
aquellas intervenciones avaladas en el &mbito cientifico, como beneficiosas para el desarrollo
y buen prondstico del nifio con TEA, propone la iniciativa de elaborar un material
informativo y psicoeducativo, a modo de guia, para informar a las familias de nifios con TEA

sobre las mejores técnicas de acompafiamiento e intervencion para sus hijos. De esta manera,



se espera atender y responder a las necesidades, preocupaciones e incertidumbre que pueden
llegar a experimentar los familiares del nifio con TEA y promover asi mismo, espacios de
encuentro, de interaccion y de vinculo, donde el beneficio sea tanto para el nifio con TEA

como para los miembros de su familia en su noble labor de llevar adelante la crianza del nifio.

Objetivos

° Realizar una revision de la literatura sobre las caracteristicas, diagnostico, prevalencia

e intervencion en nifios con TEA.

° Estudiar el rol de las familias, en su acompafiamiento en el proceso vital de sus hijos
con TEA.
° Desarrollar una guia informativa para las familias de nifios con TEA, que ofrezca

informacion cientificamente comprobada sobre las intervenciones mas idoneas y pertinentes

para la sintomatologia del trastorno.

Metodologia
Disefio
El presente trabajo trata de aproximarse al desarrollo de una revision sistematica de

la literatura (Ato & Benavente, 2013; Snyder, 2019), siguiendo como disefio de investigacion

en la medida de lo posible, los pasos de la estrategia metodologica de una scoping reviews.

Su contenido busca exponer evidencia actual sobre el TEA, con el objetivo principal
de comprender, integrar y plasmar los distintos aportes sobre las caracteristicas, el proceso
diagnostico y las intervenciones que en la actualidad cuentan con sustento cientifico en el

campo del TEA.



En este sentido, se plantea responder a la siguiente pregunta de investigacion:
/Cudles son los aportes e investigaciones acerca de las caracteristicas, del proceso
diagnostico y de la intervencion en el TEA que cuentan en la actualidad con respaldo

cientifico?

Materiales

Las bases de datos seleccionadas para la busqueda fueron: UNIKA, Scopus,
PubMed, PsycINFO, Scielo, para todos los apartados de la investigacion. En el que primero
se realizaba la busqueda era en la base de datos Scopus, ya que su herramienta de aplicacion
de filtros fue muy Ttil para el proceso de biisqueda. De igual manera, se consulté PubMed,
por su sistema para aplicar filtros, asi como por su contenido de calidad en el area de
publicaciones de las ciencias e investigacion médica, la cual era pertinente para el trabajo.
En cuanto a las bases UNIKA y PsycINFO, estas se utilizaron para completar la biisqueda de

articulos de las 2 primeras bases de datos mencionadas.

Por otro lado, se consultaron los catdlogos de: Cochrane Library y la National
Library of Medicine, principalmente para el apartado sobre las practicas e intervenciones que

en la actualidad reciben respaldo cientifico para el TEA.

También se consultaron libros en fisico de la biblioteca de la Universidad de
Navarra, para hacer revision de las caracteristicas del TEA y otros para revisar el rol de la

familia en este contexto, y paginas web de divulgacion cientifica sobre el TEA.

Procedimiento

La informacion consultada y recopilada sigui6 el siguiente procedimiento para su

consideracion:

En primer lugar, para la busqueda y la seleccion de los articulos cientificos se
considerd que incluyesen las siguientes palabras clave: Como términos principales y siempre
presentes en la busqueda: Trastorno del Espectro del Autismo o TEA o Autism Spectrum

Disorder o ASD.

Para delimitar la busqueda en el apartado sobre el diagndstico del TEA se

complement6 la busqueda con los siguientes términos:



Tabla 1

Palabras clave para la busqueda.

Palabras clave

(Trastorno del Espectro Autismo OR TEA OR Autism Spectrum Disorder OR ASD) AND

Caracteristicas OR Characteristics

(Trastorno del Espectro del Autismo OR TEA OR Autism Spectrum Disorder OR ASD)
AND Ceriterios diagndsticos OR Diagnosis OR Screening.

(Trastorno del Espectro Autismo OR TEA OR Autism Spectrum Disorder OR ASD) AND
Familia OR Rol de la familia OR Family OR Family role

(Trastorno del Espectro del Autismo OR TEA OR Autism Spectrum Disorder OR ASD)

AND Cuidadores primarios OR caregivers

(Trastorno del Espectro del Autismo OR TEA OR Autism Spectrum Disorder OR ASD)
AND Intervencion OR Intervention OR Practices OR Treatment.

(Trastorno del Espectro del Autismo OR TEA OR Autism Spectrum Disorder OR ASD)
AND Intervenciones principales OR Intervenciones primarias OR Core symptoms

treatments OR Core symptoms practices

(Trastorno del Espectro del Autismo OR TEA OR Autism Spectrum Disorder OR ASD)
AND Intervenciones complementarias OR Intervenciones alternativas OR Complementary

treatments OR Complementary practices

Una vez colocados los términos y operadores booleanos en el buscador (“AND”,
“OR”), se paso a filtrar la busqueda considerando articulos de acceso abierto y en idioma

inglés o espafol, siendo articulos redactados en inglés los que en su mayoria se consultaron
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para el presente trabajo. Luego, se buscé considerar en primer lugar los articulos con mayor

relevancia y numero de citacion en trabajos de investigacion previos.

En cuanto al rango de tiempo de las publicaciones consultadas, en la parte del
diagnostico y tratamiento del TEA se ha procurado revisar investigaciones correspondientes a
los ultimos 10 afos, tanto revisiones sistematicas como investigaciones cuantitativas.
Mientras que, en la parte de definicion de las caracteristicas y sintomatologia del TEA, asi
como de su evolucion en la categorizacion diagnostica se trabajé con articulos sin un rango

especifico de afios.

Algunos criterios de exclusion y restricciones en la bisqueda fueron de articulos
publicados que, si bien cumplian con los criterios de blisqueda, eran articulos de estudios de
caso, que, si bien son muy valiosos, para el presente trabajo no presentaban la relevancia

cientifica para su recomendacion y generalizacion.

Los articulos seleccionados y datos recolectados se organizaron en subtemas, que
luego fueron ordenados en fichas bibliograficas por medio de la plataforma Mendeley. Con
estas fichas bibliograficas y con algunos esquemas realizados en fisico, se procedid a

organizar la informacion pertinente para cada una de las secciones de la investigacion.

Integracion de los resultados

Por ultimo, se dio paso a analizar y resumir la informacion recolectada, en primer
lugar, leyendo el abstract y luego revisando cada articulo, buscando integrar sus aportes con
los de otros autores del resto de articulos seleccionados, para luego en el proceso de
redaccion describir los hallazgos e integrarlos para cada apartado. Ello permitié detectar
subcategorias que luego fueron consideradas para el indice del presente trabajo, debido a su

importancia.
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Parte 1. Fundamentacion Teorica

Capitulo 1.

Revision de las caracteristicas, diagnostico y prevalencia del Trastorno del

Espectro del Autismo

El presente capitulo propone en primera instancia evidenciar los criterios que en la
actualidad se consideran para reconocer y diagnosticar el TEA. Para ello, se detallard la
evolucion del concepto, la terminologia y los criterios diagnosticos del TEA. Se considero
importante reconocer los nombres y criterios diagnosticos previos al actual, ya que, al dia de
hoy, hay personas que atn hacen referencia a la clasificacion previa ya que es aquella con la

que recibieron el diagnostico en su momento.

También se especificard el proceso a seguir, por parte de los profesionales
responsables del proceso y el rol de los padres, asi como la necesidad de su cooperacion y
apoyo mutuo, para poder llegar al diagndstico del TEA. Se especificara cudles son las sefiales
de alerta a considerar, las pruebas pertinentes para el screening del TEA y luego qué
confirmaciones y caracteristicas deben estar presentes para considerar llevar a cabo la

evaluacion diagnostica con el fin de confirmar la presencia del diagnostico.

Por ultimo, se expondran datos recogidos sobre la prevalencia actual del TEA, y los

motivos por los cuales este ha aumentado en los ultimos afios.

1.1. Evolucion de los criterios diagndsticos del TEA

En la actualidad, los manuales diagnosticos considerados para llevar a cabo el
diagnéstico del TEA son: el DSM V, de la APA (American Psychiatric Association (APA),
2013) y la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE) 11, de la OMS (Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), 2019).

Si bien cada persona con TEA es unica, se pueden evidenciar ciertas caracteristicas
principales, como se mencion previamente en la introduccion, incluidas dentro del apartado

de los Trastornos del Neurodesarrollo incluidos en el DSM V (APA, 2013).
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Anteriormente, los criterios diagnosticos propuestos para identificar el TEA por el
DSM IV (APA, 1994) y el DSM IV-TR (APA, 2000), se encontraban en el apartado de los

Trastornos generalizados del desarrollo (TGD).
Proponian a su vez 5 categorias diagnosticas del autismo:
° Trastorno Autista
° Sindrome de Asperger
) Trastorno desintegrativo infantil
° Trastorno generalizado no especificado (TGD no especificado)

° Sindrome de Rett

En la actualidad, el DSM V, toma en consideracién el desarrollo y la nueva
aproximacion hacia el autismo de Lorna Wing y Judith Gould, quienes a su vez tomaban en
consideracion lo propuesto por Leo Kanner y Hans Asperger (Artigas-Pallares & Paula,
2012). De esta manera, Wing y Gould agrupan las categorias del Sindrome de Asperger, el
Trastorno Desintegrativo Infantil y el TGD no especificado en un solo grupo, proponiendo
una nueva aproximacion hacia estos trastornos desde la mirada de un espectro, en el que
teniendo en cuenta la intensidad de las manifestaciones y la necesidad de apoyo de la persona
serian ahora los indicadores para determinar el nivel de gravedad de los sintomas del TEA y
su nivel de apoyo en la vida cotidiana, es decir la cantidad de apoyos necesarios y la medida
en que estos deben estar presentes en la vida de la persona con TEA. Actualmente el DSM V
toma asi en cuenta las categorias de comunicacion social y de comportamientos restringidos y
repetitivos y describe dentro de ellas la presencia o no del uso del lenguaje, el estado de la
capacidad intelectual, la edad de manifestacion y diagnostico y también las condiciones
socioambientales en las que se desarrolla la persona, como aspectos a tomar en cuenta para

ubicar los niveles de gravedad del TEA (Artigas-Pallares & Paula, 2012).

A continuacion, se recogen los criterios propuestos en el DSM V para determinar los
niveles de gravedad en la comunicacion social y de los comportamientos restringidos y
repetitivos del TEA, y como ello determinara el nivel o grado de ayuda necesaria para la vida

cotidiana.

13



Tabla 1.

Niveles de gravedad del TEA desarrollados por el DSM V.

Nivel de gravedad

Comunicacion social

Comportamientos restringidos y

repetitivos

TEA de grado 1:
Necesidad de ayuda.

TEA de grado 2:
Necesidad de ayuda

notable.

La dificultad en el uso del lenguaje
verbal y no verbal es a nivel
pragmatico, es decir, en su uso
social. Ello es ocasion de ciertos
problemas en el dia a dia, como la
dificultad para las relaciones y el
intercambio social, o en su intento
dando respuestas que no son
socialmente esperadas o que son
consideradas poco comunes.
Demuestran poco interés por las
interacciones sociales y poco éxito
en establecer relaciones y

amistades.

Tiene dificultades en el uso verbal y
no verbal del lenguaje a nivel social
y contextualizado, y que incluso
recibiendo apoyo estas se
mantienen. Mantiene poca fluidez
en la comunicacion e interaccion
social, presenta respuestas poco
esperadas y suele también tener un
lenguaje no verbal aplanado o

inusitado.

Les falta flexibilidad y adaptacion
para el cambio de actividades,
generando afectaciones en su
desempefio diario. Tienen ciertos
problemas para la organizacion y
para asumir los habitos del dia a dia,
pero que con apoyo y las
adaptaciones necesarias lograran

desempeiar.

Su poca capacidad de adaptacion y
de respuesta ante los cambios de
rutina les cuestan mucho, suelen
manifestar y preferir los
comportamientos rutinarios,
repetitivos. Cuando se les pide dirigir
su atencion a otras cosas sienten y

expresan ansiedad.
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Las dificultades del lenguaje y de la La falta de flexibilidad y la gran

comunicacion verbal a nivel .
dificultad para adaptarse a los

expresivo y no verbal le generan . . . ,
cambios y nuevas situaciones, asi

graves repercusiones en el dia a dia. ., .
como también los intereses

TEA de grado 3: Tienen un interés muy limitado por restringidos y/o repetitivos le

. la interaccion con los demas, y un
Necesidad de ayuda Y

impiden funcionar con normalidad

minimo nivel de respuesta social.

muy notable. en lo cotidiano y en todos los

Cuando interactua, utiliza medios L. ) .
’ y ambitos de su vida. Los cambios de

actitudes no esperadas socialmente . ., .
actividad o de atencion hacia una

para la situacion. Suele responder L
tarea o situacion nueva le generan

solo a aquellas ocasiones en las que . .
ansiedad intensa.

se da una aproximacion social muy

directa.

Elaboracion propia, basada en el DSM V (APA, 2013).

Estas alteraciones no son ocasionadas por la presencia de una discapacidad
intelectual o por un retraso global del desarrollo. Sin embargo, podran si verse acompafnadas
de un déficit intelectual, de alguna dificultad en el lenguaje, de alguna afectaciéon médica o
genética, o de algun otro trastorno del neurodesarrollo (APA, 2013; Volkmar & McPartland,
2014).

Por otro lado, en el DSM IV (APA, 1994) se describian 3 dimensiones o
caracteristicas en las que se manifestaban los sintomas del autismo. Estas eran: dificultades
en la reciprocidad y el interés social, dificultades en la comunicacién y las conductas e

intereses restringidos y repetitivos.

De manera similar el trabajo de Wing y Gould en su categorizacion de la “triada de
déficits del autismo” proponian como caracteristicas principales del Autismo deficiencias en
la interaccion social, en la comunicacion social, en la capacidad simbdlica y en la conducta
imaginativa (APA, 1994; Wing & Gould, 1979). Esta ultima no era considerada en la
clasificacion propuesta por el DSM-IV, mientras que para Wing y Gould (1979) era realmente
una deficiencia importante a tener en cuenta al realizar el diagndstico, siendo una dificultad

que trae en general consecuencias desfavorables en la vida diaria de todas las personas con
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Autismo. En ese sentido, Baron-Cohen, Leslie y Frith (1985) explicaban también cémo las
dificultades sociales se debian en gran parte debido a la ausencia en el TEA de la Teoria de la
mente (ToM), entendida como la ausencia de la capacidad para llegar a inferencias y a
representaciones mentales sobre los posibles pensamientos y estados emocionales en los
demas, provocando esto dificultad para predecir las reacciones emocionales y actuaciones en

los demas, y para lograr desarrollar en la nifiez el juego simbolico.

Por su parte, el DSM V (APA, 2013) propone solo 2 categorias descriptivas de los
sintomas del TEA: la deficiencia en la comunicacion social y el comportamiento restringido y
repetitivo. De ello que esta nueva clasificacion permite realizar el diagndstico diferencial con
los nifios que tienen un trastorno de la comunicacion social, es decir, una dificultad en el uso
pragmatico del lenguaje. La diferencia del Trastorno de la comunicacion social o Trastorno
pragmatico primario con el TEA es que en este ultimo, el déficit pragmatico de la
comunicacion se acompaia simultaneamente de los comportamientos restringidos y
repetitivos(Acosta Rodriguez, Ramirez Santana, Cruz, & Del Valle Hernandez, 2022), y se
expresara sobre todo en el intercambio social alterado debido a la reducida capacidad para
entender el mundo interior de las personas, es decir, sus pensamientos y sentimientos, tal
como lo propone la ToM (Crespo-Eguilaz, Magallon, Sanchez-Carpinetero, & Narbona,

2016).

Chevallier y sus colaboradores (2012), afadirian que, aparte de las dificultades
generadas a nivel cognitivo, debido a su disfuncidon ejecutiva y al déficit de la ToM, las
personas con TEA evidencian dificultades a nivel de la voluntad e interés por la
socializacion, denotando una disminuida motivacién por socializar, por buscar aceptacion y/o
evitar ser rechazado por los demas (Chevallier, Kohls, Troiani, Brodkin, & Schultz, 2012).
Estas dificultades, al ser tan propias de la naturaleza humana, destacan como una
caracteristica del TEA que genera dificultades e incapacidad para su desenvolvimiento social.
Por lo tanto, es una caracteristica importante a ser considerada e intervenida con el fin de ser
encaminada. Mediante la intervencion, se tratard de ofrecer oportunidades para obtener

estrategias que suplan esta carencia.

Otra de las categorizaciones que se toman en cuenta para el diagndstico del TEA,
como se mencion6 antes, es la propuesta por el CIE-11, cuyo autor es la (OMS, 2019). Este
considera entre los elementos principales del TEA las mismas 2 categorias propuestas por el
DSM V, y aporta otras cualidades, que, si bien no son parte de las caracteristicas principales

del TEA, pueden manifestarse de manera comoérbida y deben ser especificadas como un
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diagnodstico por separado. Estas cualidades posibles a ser comorbidas se podrian dar: En
cuanto al desarrollo intelectual (nivel leve, moderado, severo o profundo); en cuanto al uso
del lenguaje de manera funcional, es decir con respecto a su uso en expresiones verbales y no
verbales; en el proceso de desarrollo generando regresiones, como podria ser la pérdida de
habilidades cognitivas, adaptativas, del lenguaje, o de habilidades sociales, que antes habian
sido ya conseguidas; o por el contrario, desarrollar alteraciones emocionales o a nivel de la

conducta.

Por ultimo, otras caracteristicas que permiten comprender mejor la vivencia y
manifestaciones del TEA en el dia a dia son las propuestas por el Centro para el Control y la
Prevencion de Enfermedades (Centers for Disease Control and Prevention (CDC), 2022) el
cual enfatiza que los nifios o adultos con TEA presentan en su dia a dia las siguientes

caracteristicas:

° No utilizar la accion de senalar para dirigir la atencién de los demas hacia sus

intereses.
° Hacer caso omiso si alguien mas le ensefia algo o a alguien.
° No mostrar interés por conocer o interactuar con los demas en sus relaciones sociales.
° Evitar, por lo general, el contacto visual.

° Mostrar dificultad en la lectura e interpretacion de los estados emocionales tanto en si

mismos como en los demas.
° Evitar los abrazos, les cuesta jugar o aproximarse con los demas.

° No responden, en ocasiones, cuando alguien mds se dirige a ellos, aunque si son

capaces de responder a otros estimulos auditivos.

° Presentar facilidad para repetir o imitar frases, si bien las suelen utilizar fuera de

contexto o con persistencia.
° Mostrar dificultad para el juego simbolico y de representaciones de la vida cotidiana.

° Mostrar facilidad para las rutinas y para las actividades que implican un mismo ritmo
y secuencia. Cuando una de estas cambia abruptamente o sin previo aviso, muestran

dificultad para adaptarse.

° Presentar curiosidad hacia los estimulos sensoriales y, en otros momentos, reacciones

poco esperadas.
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o Perder, en algunas ocasiones, habilidades o aprendizajes que previamente habian

adquirido.

1.2. Proceso diagnoéstico del TEA

Si bien cada persona con TEA es tnica, los criterios diagnosticos de la alteracion en
la comunicacion social deben ser evidenciados. Y en cuanto a los sintomas de los intereses
restringidos y repetitivos y las alteraciones en la percepcion y la conducta sensoriomotriz, se
deben evidenciar por lo menos 2 comportamientos especificos de este criterio. Es asi que,
para que se confirme que una persona presenta TEA estos sintomas deben ser motivo de
afectacion en el dia a dia de la persona con TEA, y también deben evidenciarse durante la
evaluacion y la observacion conductual, asi como por la familia y/o los cuidadores en la vida
cotidiana del nifio (American Psychiatric Association, 2013; Lord, Elsabbagh, Baird, &

Veenstra-Vanderweele, 2018).

Tomando ello como punto de partida, el National Institute of Neurological
Disorders, (National Institute of Neurological Disorders, 2022) y el CDC (CDC, 2022),
confirman que se deben aplicar las evaluaciones, observaciones de conducta y entrevistas con
los padres y los cuidadores, que sean necesarias y pertinentes para realizar con detenimiento
y agudeza el diagnoéstico clinico del TEA. Para ello, son fundamentales las revisiones
médicas de nifio sano pactadas con el neuropediatra, y afadido a las revisiones de los 9, 18 y
30 meses, en donde se da la evaluacion general del desarrollo, seria importante complementar
estas revisiones con pruebas de screening del TEA tanto a los 18 y 24 meses, de modo que

pudiese favorecer la deteccion de sefiales de alerta tempranamente.

Cabe también la posibilidad de que sean los mismos padres de familia y otros
cuidadores del nifio con TEA quienes acudan a consulta por iniciativa propia al percibir
ciertas anomalias o retrasos en el desarrollo de su hijo. Por otro lado, la iniciativa de los
padres en observar y seguir de cerca el desarrollo del recién nacido también puede deberse a
que ya alguno de sus hijos mayores tiene TEA, lo cual conlleva a un alto riesgo de que el
recién nacido pudiera también tener el trastorno a consecuencia del alto porcentaje de
probabilidad de heredabilidad o bien de manifestar uno de los dos sintomas principales, y es
por ello importante el acompanamiento y la deteccion temprana guiada por el neuropediatra

(Hyman et al.,, 2020). Estas consultas si bien son en primera responsabilidad del
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neuropediatra, pueden también derivarse y trabajarse conjuntamente con el psicologo y el

psiquiatra infantil (Sanchez-Carpintero, n.d.).

En cuanto a la edad considerada para determinar el diagnostico, el DSM IV (APA,
1994) indicaba que los sintomas y caracteristicas debian presentarse antes de los 36 meses,
mientras que en la actualidad, el DSM V (APA, 2013) menciona que estos sintomas, si bien
deben presentarse en la etapa de la nifiez temprana, también podrian manifestarse y
confirmarse en su totalidad en el contexto de participacion en situaciones sociales, en las que
probablemente se percibirdn exigidos y con mayor necesidad de adaptarse que los demas,
debido a las dificultades propias del trastorno (Volkmar & McPartland, 2014; Wing & Gould,
1979).

Asi mismo, en el proceso de diagndstico es importante descartar otras patologias o
causas organicas que expliquen las conductas en el nifo, especificar la presencia de

comorbilidades acompafiantes del TEA y distinguirlo de otras patologias.

En la siguiente tabla se detalla un resumen de los aspectos a considerar propuestos

por el DSM V para el diagndstico del TEA (APA, 2013).

Tabla 2.

Resumen de los criterios diagnosticos del TEA propuestos por el DSM V.

1. Alteracion y dificultades en los 3 subdominios de la

comunicacion social:
° Dificultad en la reciprocidad socioemocional

° Dificultad en la expresion y comprension de la

Evidenciar durante comunicacion no verbal.
la evaluacion y la . o
y ° Dificultad para iniciar, mantener y comprender las

vida cotidiana . . ) )
relaciones e interacciones sociales.

2. Intereses restringidos y repetitivos y las alteraciones
en la percepcion y la conducta sensoriomotriz (por lo menos

evidenciar 2 comportamientos de esta categoria de
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sintomas).

e Patologias orgénicas (sordera, lesion cerebral, etc.)
Descartar e Sintomatologia del TEA sea debido a la Discapacidad

intelectual o al Retraso Global del desarrollo.

e En las comorbilidades que pueden estar presentes junto con

el TEA, especificar la presencia de: deterioro cognitivo

Posibles (Discapacidad Intelectual), deterioro del lenguaje, patologias
comorbilidades médicas o de origen genético, algiin factor ambiental.
y asociaciones e En las asociaciones al TEA, especificar si este se asocia a

algun otro trastorno del neurodesarrollo, mental o del

comportamiento.

e Con la sintomatologia del Trastorno de la comunicacioén
Diferenciar social (pragmatico).

e Niveles de gravedad del TEA: nivel 1, nivel 2 o nivel 3.

Elaboracion propia basada en el DSM V (APA, 2013).

1.2.1. Responsables de la deteccion temprana y el diagnostico del TEA

La deteccion temprana del TEA permitira que la intervencion se inicie lo mas pronto
posible, lo cual serd beneficioso para el nifio ya que es una etapa en la que gracias a la
neuroplasticidad, el desenvolvimiento y la respuesta del nifio podria ser 6ptima, e incluso
podria mejorar la gravedad con la que se presentaban los signos y sintomas del TEA (Crane

et al., 2016; Filipek et al., 1999; French & Kennedy, 2018).

El equipo de profesionales de salud encargados de realizar el proceso de evaluacion
y diagnostico debe estar conformado por: médicos pediatras, psicologos, psiquiatras,
educadores del &mbito de la educacion especial, y podria también contarse con el apoyo de
terapistas del lenguaje (Sobieski, Sobieska, Sekutowicz, & Bujnowska-Fedak, 2022). De esta
manera, contando con la formacion pertinente para la deteccion y manejo de las pruebas y

cuestionarios de screening del TEA, asi como con las distintas perspectivas de los
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profesionales, se puede realizar un andlisis integral del nifio y de aquellas caracteristicas y
sintomatologia que ha de estar presente para diagnosticar el TEA. En ese sentido, la
evaluacion implica distintos pasos y procesos, guiados por el equipo profesional, el cual tiene
el rol de evaluar y observar al nifio a nivel conductual, del uso y comprension del lenguaje,
del sentido del discurso, a nivel cognitivo y de capacidad de adaptacion, asi como en la
autonomia para las tareas cotidianas. Ello para poder identificar el proceso evolutivo, pero
también para destacar la presencia o no del patron de caracteristicas propias del trastorno, y
para descartar otras alteraciones. Afiadido a ello, el proceso debe también contemplar la
informacion recibida directamente de los padres y cuidadores, quienes complementaran y
corroboraran las observaciones e informacion recopilada durante la evaluacion (Filipek et al.,

1999; Sobieski et al., 2022).

En relacion con lo anterior, y a modo de screening y detecciéon temprana, la
American Academy of Pediatrics (AAP) (Hyman et al., 2020), proponen una lista de red flags
o signos de alerta, que los padres y los profesionales de salud pueden tomar en cuenta tanto
en el dia a dia de los nifios, como durante las visitas de chequeo correspondientes a los 9, 18

y 30 meses.

Grafico 1.

Red flags o signos de alerta ante posibles seniales del TEA.

rd Ty i My
12 meses IZ:> 14 meses IZ:> [ 18 meses }
L. A b, A
Mo responder o No senalar los No  manifestar
atender a su objetos que son juego
nombre. de su interés. imaginativo.
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Evita el contacto visual, prefiere estar solo, le cuesta comprender
sus propios sentimientos y los de los demds, puede evidenciar
Otros |:> retrasos en las habilidades hingiiisticas, presencia de ecolalias, da
respuestas fuera de contexto, le incomodan vy alteran los cambios
repentinos, podria presentar movimientos repetitivos con las manos
como aleteos, caminar de puntitas o en circulos o también podria
manifestar hipersensibilidad a los sonidos, olores, sabores, brillos,

colores y sensaciones corporales.

Elaboracion propia basada en la AAP (Hyman et al., 2020).

Es importante destacar que el proceso de screening y la deteccion precoz de las
sefiales de alerta del TEA no deben ser considerados como el diagnostico en si mismo, sino
como una llamada de atencidon y una invitacion al seguimiento, a la observacion en la vida
cotidiana y en los contextos naturales, asi como a la realizacion de evaluaciones mas

profundas y exhaustivas para poder realizar oficialmente el diagnostico (Hyman et al., 2020).

Algunos instrumentos de screening pertinentes para este proceso propuestos en el
“Practical Resource Toolkit for Clinicians, 3rd edition” (Bridgemohan, Kaufman, Johnson,

Shulman, & Zuckerman, 2021) son:
° Modified Checklist for Autism in Toddlers (M-CHAT-R/F)- 16 a los 30 meses.

° The Survey of Well-Being of Young children (SWYC): Parent’s Observations of

Social Interactions- 16 a los 35 meses.

° Screening Tool for Autism in Toddlers and Young Children (STAT)- 24 a los 35

meses.
° Rapid Interactive Screening Test for Autism in Toddlers (RITA-T)- 18 a los 36 meses.

° Communication and Symbolic Behavior Scales Developmental Profile-

Infant/Toddler Checklist (CSBS-ITC)- de los 6 a los 24 meses.
° The Social Communication Questionnaire (SCQ)- 4 afios en adelante.

En el caso de los instrumentos de screening aplicables en la poblacion de habla

hispana, una revision sistematica realizada por Alonso-Esteban y colaboradores (2020),
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teniendo en cuenta la variabilidad del idioma en el uso de los términos, el contexto
sociocultural, la especificidad de buscar medir la sintomatologia del TEA y la edad de
aplicacion (menor a 36 meses), proponen los siguientes instrumentos como apoyo para el

screening del TEA:

Tabla 3.

Instrumentos para la deteccion temprana del TEA validados para la poblacion de habla

hispana.

Nombre de la prueba Datos de la validacion al Caracteristicas de la prueba

espafiol

Autism Detection in Early Validada (Hedley, Young, La prueba es de facil
Childhood (ADEC) (Nah, Angelica, Gallegos, & administracion, pudiendo ser

Young, Brewer, & Marcin Salazar, 2010) aplicada por el profesional,
Berlingeri, 2014) en una poblaciéon de
preferencia en nifios

menores a los 3 afios.

Autism Spectrum Inicialmente desarrollado en La prueba mide factores
Assessment for Hispanic espanol y validado en una como: relaciones
Children (ASA-HiCH) poblacion Mexicana. interpersonales,

(Albores-Gallo, comunicacion 'y lenguaje,
Lopez-Figueroa, atencion compartida,
Nafate-Lopez, & Hilton, hipersensibilidad, juego
2016) simbolico, reciprocidad

social e hiperconcentracion.

Checklist for Autism Validada para la poblacion Instrumento disefiado para
Toddlers (CHAT) hispana en Uruguay detectar los primeros
(Baron-Cohen, Allen, & (Cecchetto, Linke, Ottati, sintomas y sefales del TEA
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Gillberg, 1992)

Modified Checklist for
Autism in Toddlers
(M-CHAT, M-CHAT-R/F)
(Robins, Fein, & Barton,
2009)

Social Communication

Questionnaire (SCQ) de

Rutter, Bailey y Lord, 2003.

(Bishop & Norbury, 2002)

Salles-Dulan, & Prego,
2002)

Validada por Canal-Bedia et
al., 2011.

Adaptacion espaiiola (Perefia

& Santamaria, 2019)

en nifos de 18 meses. Tiene
items que toman en cuenta
los reportes e informacion
por parte de los padres y
también  consideran, en
colaboracion con el pediatra,
la observacion conductual y

la historia clinica del nifno.

Instrumento a ser aplicado
en nifios entre los 16 y los
30

meses. Contiene

preguntas que deben ser
realizadas a los padres de
familia. En caso obtengan
una puntuacion positiva, se

les deberé aplicar también la

entrevista de seguimiento.

Se trata de un cuestionario
de 40 items aplicado a los
padres o cuidadores para
realizar el screening de la
sintomatologia del TEA. Se
recomienda su
de la
administracion del ADI-R.

uso

acompafiado

Elaboracion propia basada en: Albores-Gallo et al., 2016; Baron-Cohen et al., 1992; Bishop &
Norbury, 2002; Canal-Bedia et al., 2011; Cecchetto et al., 2002; Hedley et al., 2010; Nah et al., 2014;
Perefia & Santamaria, 2019; Robins et al., 2009.
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Si bien estos son los instrumentos de mayor pertinencia para la evaluacion de
screening en el habla hispana, los autores de igual manera recalcan y proponen poder mejorar
las adaptaciones o desarrollar herramientas propias que respondan a las caracteristicas
culturales y necesidades de la poblacion hispanohablante. Se logrard asi la deteccion
temprana del trastorno, siendo esto beneficioso para su concerniente intervencion

(Alonso-Esteban et al., 2020; Hyman et al., 2020).

Dificultades para detectar tempranamente las seniales de alerta

Cabe considerar que en los nifios con TEA que presentan sintomas leves, o de nivel
I, probablemente la sintomatologia pueda hacerse evidente durante la etapa escolar, cuando
las experiencias de intercambio social y la interaccidon con sus pares, denoten las sefiales de

alerta y la presencia del trastorno.

De igual manera, otro caso que puede ser dificil de evidenciar desde los primeros
afios de vida es el de las nifias, quienes se ha visto que en general son mas dificiles de
identificar dentro del espectro (Hyman et al., 2020) debido a su capacidad de camuflar los
sintomas, tal como lo proponian McQuaid, Lee, & Wallace, 2022. Son capaces de solapar,
mediante distintas estrategias de imitacion, de postura y de conversacion, su dificultad e

inseguridades con el fin de encajar (Lai et al., 2017).

1.2.2. Herramientas de diagnostico del TEA

Tras tomar en consideracion el testimonio de los padres y cuidadores, y de contar
con la observacion y la aplicacion de las pruebas de screening pertinentes que indiquen
posibles indicadores de riesgo y de alerta de la presencia del TEA, es importante realizar un

seguimiento y evaluacion exhaustiva.

En Estados Unidos el CDC (Centers for Disease Control and Prevention (CDC),
2022) recomienda para el proceso de evaluacion y diagnostico del TEA, aparte de los
criterios diagnosticos del DSM V, considerar también el uso de las siguientes herramientas:
Autism Diagnosis Interview- Revised (ADI-R), Autism Diagnostic Observation
Schedule-Generic (ADOS-G), Childhood Autism Rating Scale (CARS) y el Gilliam Autism
Rating Scale-Second Edition (GARS-2). Estas se describen en la tabla 4.
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Tabla 4.

Herramientas para el diagnostico del TEA recomendadas por el CDC.

Nombre de la prueba

Caracteristicas de la prueba

Autism Diagnosis
Interview- Revised

(ADI-R)

(TEA ediciones, 2022).

Autism Diagnostic
Observation
Schedule-Generic
(ADOS-G)

(Bishop & Norbury,
2002).

Childhood Autism
Rating Scale

(CARS)

(Garcia-Lopez &
Narbona, 2014).

° Autores: M. Rutter, A. Le Couteur y C. Lord.

° Descripcion: el ADI-R indaga las areas de
lenguaje/comunicacién, interacciones sociales y las
conductas e intereses repetitivos, restringidos y las
estereotipias. La entrevista consta de 93 preguntas que
se realizan a los padres o cuidadores del nifo. Sus
resultados permiten obtener informacion valiosa para el
diagnostico y el progreso actual o estancamiento del

nifo.

° Autores: Catherine Lord (autora también del

ADI-R) y colaboradores.

° Descripcion: Esta herramienta permite evaluar
las 4areas de comunicacion, interaccion social y el
desarrollo del juego, asi como de la imaginacion en el
nifio. La evaluacion se da por medio de la observacion
del desempefio en las distintas actividades propuestas,
en donde el evaluador otorga puntajes a las conductas

del nifo.

° Autores: Eric Schopler, Robert J. Reichier y

Barbara Rochen Renner.

° Descripcion: Esta escala observacional permite
evaluar 14 dimensiones mediante la observacion y la

formacion del evaluador. Estas son: las relaciones
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Gilliam Autism Rating
Scale-Second Edition

(GARS-2)

(Biblioteca CREENA,
2020)

sociales, la capacidad de imitacion, la respuesta
emocional, los  movimientos  corporales, la
aproximaciéon y uso de los objetos, la respuesta
adaptativa ante los cambios, las respuestas desde los
sentidos de la vista, el gusto, la audicion, el olor y el
tacto, la expresion de la emocion del miedo, la
expresion y comprension de la comunicacion verbal y
de la no verbal, el nivel de actividad, la impresion de la
capacidad cognitiva y otras impresiones generales

obtenidas durante la evaluacion.

° Autores: James Gilliam.

° Descripcion: es una herramienta con un total de
56 items, agrupados en 4 categorias: estereotipias,
comunicacion, interaccion social y alteraciones
evolutivas. La prueba es en general aplicada a modo de
screening aplicada a personas entre los 3 y los 22 afios.
Permite el diagnostico diferencial entre el autismo y
otros desordenes conductuales y/o del desarrollo. Es
considerada una herramienta de soporte para el
diagnostico. El instrumento puede ser completado tanto

por el profesional como por los padres y/o cuidadores.

Elaboracion propia basada en: Biblioteca CREENA, 2020; Bishop & Norbury, 2002; Garcia-Lopez & Narbona,

2014; TEA ediciones, 2022.

En el ambito de la poblacion de habla hispana, se suelen utilizar como instrumentos

de diagnostico del TEA las versiones adaptadas para la poblacion hispanohablante de los

instrumentos: La entrevista de diagnostico de autismo ADI-R y el Test ADOS-2 (Rojas,

Rivera, & Nilo, 2019), cuyas caracteristicas han sido previamente explicadas en la tabla 4.
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1.3. Breve descripcion sobre la actual prevalencia del TEA

Sobre la prevalencia de este trastorno, en el afo 2018 The Autism and
Developmental Disabilities Monitoring Network (ADDM), proyecto liderado por el Centers
for Disease Control and Prevention (Centers for Disease Control and Prevention, 2018) de
Estados Unidos, dirigi6 el monitoreo de la prevalencia y las caracteristicas del TEA en una
poblacion de nifios de 8 afios, procedentes de distintos estados de Estados Unidos. La
prevalencia del TEA hasta ese entonces era de 1 por cada 44 nifios de 8 afos, presentandose
por igual en todas las razas, etnias y clases socioecondmicas. También, la American Academy
of Pediatrics (Hyman et al., 2020), sobre la prevalencia del trastorno, mencionaba en el 2020
que 1 por cada 59 nifios tenian TEA, porcentaje representado en el 1.7% de los nifios de
Estados Unidos. Asi mismo, ambas instituciones indican que este trastorno se presenta 4
veces mas en nifios que en ninas (Centers for Disease Control and Prevention, 2018; Hyman

et al., 2020).

En Europa, la prevalencia del TEA se busca abordar con mayor precision desde el
afio 2014 por medio del proyecto Autism Spectrum Disorders in the European Union
conocido en sus siglas como ASDEU, el cual busca principalmente ser un modelo de salud
publica que permita hallar de manera mas precisa la prevalencia del TEA. Fomenta también
distintos programas de deteccion precoz que favorezcan la intervencion en los primeros afios
de vida ya que esta conlleva a mejores resultados a largo plazo, principalmente durante la
adultez, etapa en la que aun no se ha abordado con tanta profundidad la atencion y
acompanamiento del TEA, teniendo en cuenta que en esta etapa se presentan dificultades
propias como por ejemplo la autovalia, el trabajo y, mas adelante, los problemas de salud

relacionados con el envejecimiento (Posada de la Paz & Canal-Bedia, 2021).

Estadisticas de la OMS, describen que alrededor del 75% de nifios con TEA presenta
discapacidad intelectual, afectando sus funciones cognitivas y las conductas adaptativas en el
desempefio de tareas cotidianas de autovalia. También podria acompanarse de otros trastornos
de origen genético, como por ejemplo: X fragil, sindrome de Rett, Sindrome de Down; de
alteraciones producidas a nivel psiquico como: depresion o ansiedad; o incluso presentar
afecciones comoérbidas como: el trastorno por déficit de atencion e hiperactividad (TDAH) o
también afecciones médicas como pueden ser: epilepsia, diabetes, celiaquismo (Grzadzinski,

Huerta, & Lord, 2013; Organizacion Mundial de la Salud (OMS), 2022).
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El aumento de la prevalencia del TEA en los ultimos arios.

Sobre el aumento de la prevalencia, esta se explicaria por un lado debido al cambio
especifico de los criterios diagnosticos que hoy son considerados en el DSM V, y que han

sido explicados en la primera parte de este capitulo.

Por otro lado, el aumento de la prevalencia es también gracias a las mejoras en la
identificacion del trastorno debido a una mayor formacion y concienciacion sobre el TEA de
los profesionales de la salud. También es debido a las recomendaciones actuales a los padres
de familia de proveer revisiones y controles médicos a sus nifios entre los 18 y los 24 meses,
para asi dar seguimiento al desarrollo de sus hijos, asi como detectando a tiempo posibles
dificultades o signos de alerta en el periodo temprano del desarrollo (Zablotsky et al., 2019,
2017).

En ese sentido, el proyecto ASDEU, propone algunos hallazgos interesantes y que
dan fundamento a la explicacion sobre el aumento en la prevalencia del TEA durante los
ultimos 30 afios. Proponen que el aumento no es debido a algin factor socioambiental o de
riesgo en el ambiente, sino mas bien que se debe a los cambios en la organizacion de los
criterios y a las mejoras en el proceso para realizar el diagnostico del TEA, el cual fomenta
un mejor reconocimiento de las sefiales de alerta del trastorno. Por otro lado explican que es
debido a las mejoras en la sensibilizacion de la poblacion acerca de la importancia y de los
beneficios de realizar el diagndstico y la intervencion del TEA en los primeros afos de vida

(Magéan-Maganto et al., 2017).

Otro de los motivos del incremento se debe a que en la actualidad un porcentaje de
la poblacion con discapacidad intelectual que a su vez cursa con las caracteristicas del TEA,
son también considerados en el porcentaje total de individuos con el trastorno (Hyman et al.,

2020; Zablotsky et al., 2019, 2017).

Por ultimo, cabe destacar que debido al incremento de servicios de apoyo y de
intervenciones complementarias que se vienen investigando, en conjunto con padres
implicados en el tratamiento, se desarrollan motivos que contribuyen en el proceso
diagnostico asi como en la toma de conciencia de reconocimiento del TEA y sus necesidades

particulares (Hyman et al., 2020).
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Capitulo 11

El acompanamiento del TEA: El rol de la familia e intervenciones basadas

en la evidencia en la actualidad

Una vez realizado el diagnostico e identificacion del TEA continta una etapa
importante tanto para el nifio como para su familia y es el proceso de intervencion. Como
bien se sabe, el TEA no tiene cura aun. Sin embargo, son muchas las investigaciones que en
la actualidad vienen poniendo en practica estudios cientificos con esfuerzo y motivacion para
buscar dar los mejores aportes a la calidad de vida de esta poblacion, teniendo en cuenta las
caracteristicas y sintomatologia propia del TEA. En este proceso, es importante contar con el
apoyo de la familia para asi adecuar la intervencion a las caracteristicas y necesidades

particulares de cada nifo.

En este capitulo se destacara el importante papel asume la familia en ese proceso y
por otro lado, se ofreceran pautas e informacion actualizada sobre las intervenciones en el
TEA obtenidas desde publicaciones y revisiones sistematicas llevadas a cabo en la actualidad
sobre las intervenciones y tratamientos del TEA que cuentan con respaldo cientifico debido a

los beneficios comprobados de sus actuaciones y servicios.

2.1. El entorno del nifio con TEA

Las necesidades y competencias de las personas con TEA pueden variar y progresar
con el acompafnamiento y las intervenciones adecuadas. Habra algunas que lograran
desarrollarse y organizarse en la vida diaria de manera autdnoma, pero habra también quienes
debido a la intensidad y al marcado nivel sus afecciones y a sus dificultades para el uso
pragmatico del lenguaje y sus fijaciones y estereotipias, necesitardn de apoyo, de apoyo
notable o de apoyo muy notable, tal y como indica el DSM V (American Psychiatric

Association, 2013).

Es importante conocer que estas caracteristicas se manifestaran desde los primeros
afos de vida, y serdn parte de su diario vivir, a lo largo de su vida, y que incluso podrian ir
acompanadas de alguna otra enfermedad o condicién comorbida al diagnostico principal del
TEA, por lo que ello complicaria la autovalia de la persona (Organizacion Mundial de la

Salud (OMS), 2022).
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Es asi que el cuidado y las atenciones requeridas, de acuerdo con las caracteristicas
personales y las necesidades de cada persona con TEA, deben ser atendidas y acompafiadas
por los especialistas pertinentes quienes con sus pautas, experticia y orientacion ofreceran los
mejores cuidados y atenciones para el nifio con TEA (Ramirez-Ochoa & Orellana-Yanez,

2018).

Estas atenciones muchas veces necesitaran de un equipo multidisciplinario, més atin
cuando como se acaba de mencionar, el TEA en el nifio tenga comorbilidades asociadas. Pero
y sobre todo quien lidere la decision de la puesta en marcha del acompanamiento, de las
mejores intervenciones y atenciones para la persona con TEA, con el apoyo y orientacion de
los profesionales de la salud, serd siempre la familia, ya que es este el entorno mas cercano e

incondicional para ¢l (Karst & Van Hecke, 2012; Myers & Johnson, 2007).

2.1.1. El rol de la familia del nifio con TEA

El proceso de recibir formalmente el diagndstico es de por si un momento complejo
y de invitacion a la adaptacion y a los distintos retos que se aperturan a la realidad familiar, y
que conllevan a preguntas sobre cdmo acompaiiar al nifio, qué tratamientos o intervenciones
necesitara recibir, y si y el medio social en el que se encuentran sera el adecuado o si podra

serle de apoyo en este proceso (Magan-Maganto et al., 2017).

En general, los cuidados de un nifio con TEA implicardn demandas y necesidades
muy distintas e incluso mas exigentes que los cuidados de un nifio con desarrollo neurotipico.
El diagnostico del TEA en un hijo puede ser un detonante de estrés significativo para la
familia y su funcionalidad. No solo los padres, como cuidadores principales pueden verse
afectados sino también los hermanos, el resto de los miembros de la familia, los amigos y
otras personas cercanas al nucleo familiar (Higgins, Bailey, & Pearce, 2005; Lizasoain, 2011;
Myers & Johnson, 2007; Sanz-Cervera, Fernandez-Andrés, a Pastor-Cerezuela, &

Tarraga-Minguez, 2018).

Algunos motivos mas concretos por los que el rol de la familia puede conllevar
experiencias de estrés, estriban en las dificultades de asumir el cuidado de una persona con
TEA, debido a: sus comportamientos muchas veces vistos como socialmente inaceptables, la
permanencia del trastorno a lo largo de la vida, la falta de caracteristicas fisicas que
evidencien el TEA, el reconocimiento e inclusion por parte de la sociedad y los miembros de

la familia extensa del nifio con TEA, el proceso diagnostico y sus incertidumbres, la falta de
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apoyo social percibido o también la falta de acceso a servicios de ayuda, las implicancias y el
desgaste que conlleva cuidar de una persona con TEA y la posibilidad que debido a ello se
desarrolle algiin problema de salud mental, la necesidad de reestructurar los roles y funciones
de los miembros de la familia, entre otras dificultades que se resumen en la siguiente tabla

(Matsumura et al., 2022; Myers & Johnson, 2007):

Tabla 5.

Motivos concretos por los que las familias de nifios con TEA sobrellevan experiencias de

estres.

Por lo general los nifios con TEA podrian manifestar
episodios de conductas inapropiadas, o pasar por duras
crisis y desregulacion emocional, que pueden ser incomodas
y/o mal vistas por los demds. También, al ser en algunas
ocasiones muy poco sociables o presentar conductas
obsesivas y compulsivas, estas pueden afectar su interaccion

en la vida cotidiana (Higgins et al., 2005).

Las caracteristicas del TEA  Estas conductas inapropiadas al darse en espacios publicos

son “socialmente pueden ser ocasion de incomodidad en incluso podrian herir
incémodas” o “no directamente la autoestima y la autoconfianza percibida por
aceptadas” parte de los padres en su rol de cuidadores, sintiéndose

juzgados por su “incapacidad” para cuidar y manejar las
reacciones de su hijo, poniendo ellos mismos en juego y
cuestionamiento su competencia parental (Higgins et al.,
2005; Karst & Van Hecke, 2012; Ramirez-Ochoa &
Orellana-Yanez, 2018).

. La permanencia del trastorno se evidencia dia a dia, en los
La permanencia del

. casos en que el nifio con TEA necesite de un
trastorno para toda la vida

acompafamiento constante y asistencia en las tareas basicas
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del dia a dia como vestirse, banarse, ir al bafio, comer, entre
otras. Ello es una demanda de cuidado y de energia que
puede llegar a ser desgastante para los cuidadores e incluso
generar fatigas fisicas (Estes et al., 2009, 2013; Karst & Van
Hecke, 2012).

Las preocupaciones sobre el futuro son también constantes:
Jqué pasara con él cuando yo no esté?, jpodra trabajar y

valerse por si mismo? (Karst & Van Hecke, 2012).

El trastorno no tiene
caracteristicas fisicas que lo

hagan visible

A diferencia de otros trastornos o enfermedades, el TEA no
tiene caracteristicas fisicas propias u otras que lo hagan
reconocible. Por lo tanto es dificil de identificar en la vida
cotidiana por parte de los demas y, por lo tanto, demoren en
identificar y caer en cuenta de que el motivo de fondo de
estas conductas “inaceptables” tienen como trasfondo la

sintomatologia del trastorno (Higgins et al., 2005).

Aceptacion y
reconocimiento del TEA por
parte de la sociedad y la

familia extensa

Constantemente las familias se preguntan sobre si la
sociedad, sus amigos cercanos o incluso otros familiares:
tienen en cuenta el trastorno o si saben realmente lo que es.
En las situaciones en que evidencian el desconocimiento y
la falta de aceptacion y de inclusion del TEA, las familias
optan por la “disforia familiar”, apartdndose, alejandose de
los amigos y de la familia, y dejando de hacer planes con
otras personas (Bravo-Benitez, Pérez-Marfil,
Roman-Alegre, & Cruz-Quintana, 2019; Bromley, Hare,
Davison, & Emerson, 2004; Divan, Vajaratkar, Desai,

Strik-Lievers, & Patel, 2012; Karst & Van Hecke, 2012).
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El momento en que la
familia recibe el

diagnostico.

El diagnostico suele llevarse a cabo en los primeros afios de
vida, por lo que los padres no tienen un tiempo prudente
para anticiparse o no se sienten preparados para sus
implicancias. Surgen asi mismo miedos y cuestionamientos
sobre la competencia parental: ;podre hacerlo?, ;tendré los
medios suficientes? (Ramirez-Ochoa & Orellana-Yafiez,

2018).

La experiencia de duelo se hace también presente en la
experiencia emocional de las familias con TEA, debido a la
incertidumbre por el porvenir. En otras ocasiones si bien
hay un avance normotipico durante los primeros afos,
puede darse un retroceso o la pérdida de habilidades ya
ganadas, lo cual genera confusidbn y sentimientos
encontrados en las familias. El duelo también se expresa en
la pérdida de las “expectativas” que naturalmente los padres
suelen tener sobre sus hijos, lo que conlleva una dificil

aceptacion de su realidad (Bravo-Benitez et al., 2019).

Poco apoyo percibido por
parte de los servicios de
salud, los servicios sociales

y las escuelas.

Los padres reportan insatisfaccion y estrés cuando no
cuentan con el apoyo necesario tras haber recibido el

diagnostico (Crane et al., 2016).

También pueden tener el problema de no recibir
informacion suficiente o la guia esperada por parte de los
profesionales a cargo del diagndstico, por lo que buscan
apoyo e informacion en otras instancias como grupos de
apoyo, familias que se asocian, la escuela, etc. Pero que no
siempre existe el respaldo cientifico de que serd lo mejor
para el progreso de su hijo (Bromley et al., 2004; Crane et
al., 2016; Ramirez-Ochoa & Orellana-Yafiez, 2018).
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La preparacion y los recursos de los educadores y los
centros educativos para la inclusion de los nifios con TEA,
en algunas ocasiones, no es la mas adecuada (Divan et al.,

2012).

Las implicancias del
cuidado y su afectacion en
el resto de los miembros de

la familia

Las implicancias del cuidado del nifio con TEA en la
relacion conyugal puede conllevar a bajos niveles de
satisfaccion marital debido a la sobre atencion y las energias
que implican el cuidado del nifio con TEA, pueden afectar
la relacion entre los esposos (Higgins et al., 2005; Karst &

Van Hecke, 2012).

La relaciéon con la familia extensa podria también verse
afectada por falta de comprension, miedos o falta de

comunicacion (Divan et al., 2012).

La necesidad de
reestructurar los roles de la

familia

El diagnostico puede representar que los hermanos en
ocasiones asuman tareas de cuidado y responsabilidad para
con sus hermanos, brindando asi apoyo también a sus
padres o cumpliendo con tareas que inicialmente
trascienden a las esperadas para su edad (Divan et al., 2012;
Higgins et al., 2005; Karst & Van Hecke, 2012; Lizasodin,
2011).

Posibilidad de desarrollar
problemas mentales y
emocionales debido a los

altos niveles de estrés.

Al verse afectada la autoestima y el autoconcepto de los
padres por sentir la impotencia o la incapacidad de calmar a
sus hijos en los momentos dificiles de crisis, puede que
desarrolle  sentimientos de angustia, culpabilidad,
frustracion, resentimiento, o de fallar a su rol de padres.
Estas experiencias internas mas la experiencia de falta de
apoyo generan estrés en los cuidadores y pueden llegar a
desencadenar ansiedad y depresion. Ello si bien ya es algo

grave para los padres, puede también ser grave para los

35



hijos y su progreso, ya que serd algo que se transmitira en
sus tareas como principales cuidadores (Bravo-Benitez et

al., 2019; Higgins et al., 2005; Picardi et al., 2018).

Los padres pueden llegar a preguntarse si su hogar esta
preparado y distribuido de la mejor manera para su
desenvolvimiento, o si el espacio es el suficiente o podria de

lo contrario perturbarlo (Bromley et al., 2004).

Algunas preguntas que expresan y se hacen los padres de
familia: “;Qué podemos hacer durante las vacaciones?,
(De qué manera podemos descansar sin sentirnos
Otros motivos generadores ~ culpables?, si quiero descansar o irme de vacaciones ja

del estrés parental. quién encargarle el cuidado cuando no estamos con el nifio

con TEA?” (Bromley et al., 2004).

Las preocupaciones econdémicas frente a las distintas
intervenciones o terapias que probablemente necesitard el

nifio con TEA (Higgins et al., 2005).

Problemas de salud como el agotamiento o la dificultad para
conciliar el suefio debido a la preocupacion (Divan et al.,

2012).

Elaboracion propia basada en: Bravo-Benitez et al., 2019; Bromley et al., 2004; Crane et al., 2016; Divan et al.,
2012; Estes et al., 2009, 2013; Higgins et al., 2005; Karst & Van Hecke, 2012; Lizasoain, 2011; Picardi et al., 2018;
Ramirez-Ochoa & Orellana-Yanez, 2018.

Cabe mencionar que estos motivos concretos generadores del estrés en los padres y
cuidadores de nifios con TEA se vieron también acentuados de manera particular por la
realidad de la pandemia del COVID-19, en la que las responsabilidades de la familia, dentro

del ambiente del hogar, se vieron en muchos casos incrementadas. También se generd
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confusion de roles asumidos por los padres, quienes en este contexto eran también maestros,
terapeutas, o debian asumir responsabilidades en el hogar que antes probablemente no debian

de asumir, a la par de sus trabajos o responsabilidades propias (Dekker et al., 2022).

También la necesidad de apoyo psicologico apremid en las familias debido al estrés
particular del contexto COVID, afiadido a la complejidad de llevar adelante los cuidados del
nifio con TEA. Se evidenciaron estos apoyos como necesarios para lograr y mantener la
estabilidad emocional en el hogar. Otras dificultades expresadas por las familias durante este
contexto particular fueron: la interrupcion de las rutinas diarias, el incremento del uso de la
tecnologia y la adaptacion a la educacion a distancia, asi como al hecho de recibir las terapias
e intervenciones en la modalidad online. Todo ello fue un gran reto para los nifios con TEA y

sus familias (Bozkus-Genc & Sani-Bozkurt, 2022).

Sin embargo, la experiencia de la pandemia del COVID-19 y sus medidas y
restricciones pueden también ser leidas desde otra Optica, una mas positiva y resiliente. En
ese sentido, hay familias que consideraron que este tiempo al promover la distancia fisica, el
evitar la sobre exposicion al exterior, y por tanto también a los estimulos del ambiente y
también al reducir la cantidad de personas en los espacios y actividades, pueden haber sido
medidas con las que algunas personas con TEA se sintieran beneficiadas e incluso comodas,
ya que eran medidas que de alguna manera les hacian experimentar menor ansiedad y menor
sobre exposicion a las situaciones sociales en las que generalmente les cuesta adaptarse mas.
Disminuida la ansiedad en ellos, naturalmente disminuye también la de los padres, quienes
probablemente, al pasar mayor tiempo con sus hijos en casa, descubrieron nuevos espacios y

experiencias de vinculo y de compartir con ellos (Dekker et al., 2022).

En esa misma linea, se detallard a continuacion otra experiencia importante a
destacar y reconocer de las familias de los nifios con TEA en su proceso de adaptacion y de
busqueda constante por dar lo mejor de si por su familia, aun a pesar de la complejidad y la

adversidad. Esta experiencia a destacar en ellos es la de la resiliencia.

2.1.2. La resiliencia de la familia del nifio con TEA

Si bien se ha hecho mencion de las experiencias concretas por las que los familiares
del nino con TEA deben afrontar situaciones de estrés e incertidumbre, también es valioso
destacar como aun a pesar de ello, son familias que con el adecuado soporte externo, asi

como mediante el encuentro con sus propias capacidades y fortalezas personales, con
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profundo amor por su hijo y la busqueda su bienestar integral, logran salir adelante, aprenden
a adaptarse, y sobrellevan con optimismo el diagndstico tanto desde las caracteristicas

propias del nifio con TEA como de sus necesidades particulares.

Por su parte, un estudio realizado en Reino Unido por Crane y sus colaboradores en
el 2016, encuestd a 1047 padres de familia de nifios con TEA, que inicialmente habian sido
entrevistados 15 afios atras por los mismos investigadores. En ese sentido la encuesta busco
recoger sus experiencias, aprendizajes, preocupaciones, si hubo o no la compafiia y apoyo de
profesionales de los que recibieron apoyo, y también incluyd preguntas sobre el proceso de
asimilacion del trastorno para la familia, asi como también el desarrollo evolutivo del nifio.
De esta manera, se identificaron 6 factores protectores que de alguna manera los padres de
familia afirmaron eran importantes para asimilar de manera positiva y resiliente el

diagnostico y todo lo que vendria después.
Estos factores eran:

° El tiempo empleado para realizar y llevar a cabo el proceso diagnodstico. Mientras mas

pronto y efectivo percibian el proceso, generaba en ellos menor estrés e incertidumbre.

° La edad en que el nifio recibia el diagndstico, afirmando que era mejor saber del

diagnostico durante los primeros afios de vida.

° La calidad de la informacion que recibieron por parte del profesional a cargo del
diagnéstico, y si también se les informd o no de qué pasos seguir, de qué ayuda buscar o a

qué otros profesionales poder acudir para las necesidades concretas de su nifio.

° El trato y el tino del profesional para dar la noticia del diagndstico, su profesionalidad

para orientar y acompafiar a los padres en este proceso.

° El soporte percibido tras recibir el diagndstico, asi como la accesibilidad a los

mismos.

° El acompanamiento y apoyo brindado y percibido por los padres de familia durante y

después del proceso diagnostico, es fundamental para aminorar el estrés.

Cuidar de un nifio con TEA y a la par poder manejar la experiencia emocional
interna que ello conlleva no es una tarea sencilla; y si bien es importante el apoyo externo, los
canales y oportunidades de ayuda para la crianza y el desarrollo, progreso e integracion del

nifio con TEA, también es importante que los padres de familia encuentren la estabilidad y la
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fortaleza interna, para asi con solidez y firmeza aceptar la realidad, no para buscar cambiarla,
pero si para asumirla y afrontarla con una actitud resiliente y sobre todo, poniendo el

bienestar del nifio con TEA en primer lugar (Picardi et al., 2018).

2.1.3. El punto de partida: Aliviar la experiencia de las familias de nifios con TEA

La experiencia de las familias de nifios con TEA no es considerada en los manuales
diagndsticos, y tampoco es un tratamiento o intervencién que trabaje directamente con los
sintomas principales del TEA. Sin embargo, ofrecerles acompafiamiento y sostén en su
proceso de adaptacion y de ajuste a su realidad, con resiliencia, es preparar y estabilizar el
entorno en el que el nifio con TEA crecerd, se desarrollara, y por medio del cual recibira

aquello que mejor responda a sus necesidades personales.

Brindar soporte y apoyo social puede ser de gran importancia para las familias, en el
desarrollo de su autoeficacia (Ramirez-Ochoa & Orellana-Yanez, 2018) y su calidad de vida
(Karst & Van Hecke, 2012; Patel, Arya, Agarwal, Gupta, & Agarwal, 2022) a modo de
contrarrestar y aliviar la experiencia que conlleva el cuidado de la persona con TEA. Si bien
este apoyo es importante de ser ofrecido y percibido en el momento actual por el que
atraviese la realidad familiar, es importante también que sea una instancia de apoyo a lo largo
de la vida, que se prolongue e incluya el acompafiamiento por medio de la educacioén en
pautas a seguir y a considerar tanto para el desarrollo como para el porvenir de la vida de la

persona con TEA (Higgins et al., 2005).

Los hermanos necesitan también de apoyo y soporte en este proceso, siendo guiados
para comprender qué es lo que ocurre con su hermano, compartiendo sus preocupaciones,
miedos o incertidumbres. Y necesitan también de tiempo para ellos sentirse hijos, pasar
tiempo con sus padres, expresarles sus necesidades, descansar y reponerse de las posibles
responsabilidades que les ha tocado asumir como hermanos de un nifio con TEA (Lizasodin,
2011). Podrian también hacerlo en espacios o grupos para compartirlo con otros nifios que

son también hermanos de nifios con TEA (Myers & Johnson, 2007).

Por tanto apoyar y dar soporte a la familia es fortalecer el punto de partida y
garantizar la motivacion de busqueda, por parte de ellos mismos, de aquellos cuidados y
servicios adecuados para su hijo. Y, asi mismo, es brindar soporte, apoyo y comprension,
ofreciendo espacios de descanso y de proteccion tanto de la salud mental como del bienestar

integral de los principales cuidadores del nifio con TEA, quienes seran los primeros
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encargados en buscar y consultar por las intervenciones mas adecuadas para sus hijos,

considerando sus caracteristicas y necesidades particulares.

2.2. La intervencion y acompafiamiento del TEA

Como se aclar6 previamente, es importante recordar que el TEA es un trastorno con
el que se nace. Este no es una enfermedad que se contagie o que pueda ser contraida, y
también se trata de un trastorno que acompanard a la persona por el resto de su vida
(American Psychiatric Association, 2013; Organizacién Mundial de la Salud (OMS), 2022).
Asi mismo, su manifestacion puede darse en distintos niveles de profundidad o severidad, o
la posibilidad de que presente algun otro trastorno o sintomatologia comorbida, por lo que
siempre serda importante reconocer primero las caracteristicas propias de cada persona, sus
necesidades concretas, para asi adaptar el tratamiento e intervencion a su realidad y de la

mejor manera (Myers & Johnson, 2007; Sanz-Cervera et al., 2018).

En ese sentido, las intervenciones y ayudas que puedan ser ofrecidas, si bien no

ofrecen la cura o desaparicion del trastorno en si mismo, si ofrecen los siguientes beneficios:

o Como objetivo principal, las intervenciones tempranas en el TEA buscan promover el
alivio y la disminucion de los sintomas principales (Centers for Disease Control and
Prevention (CDC), 2022; Rogers & Vismara, 2008) y asi logren poco a poco ganar
habilidades para la vida que les permita también la independencia en lo cotidiano
(Williamson, Sathe, & Andrews, 2017) y mejores prondsticos en las siguientes etapas de vida

(Myers & Johnson, 2007).

° También son eficaces para tratar las posibles comorbilidades que cursan con el TEA
como se especifico en el capitulo 1 del presente trabajo, como son: el deterioro cognitivo, el
deterioro del lenguaje, el deterioro en el intercambio social y habilidades sociales, las
patologias médicas o de origen genético y algin factor ambiental que pueda estar
interviniendo y afectando a la persona (Centers for Disease Control and Prevention (CDC),

2022; Hyman et al., 2020; Rogers & Vismara, 2008).

De esta manera, las intervenciones ideales en el TEA, partiendo de la realidad y

necesidades de cada nifio, buscara facilitar el desarrollo y el aprendizaje, promover la
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socializacion, reducir las conductas disruptivas y también educar y apoyar a las familias
ofreciéndoles las pautas para la vida cotidiana, y los recursos paliativos que les permitan
sobrellevar las caracteristicas particulares del trastorno (Filipek et al., 1999) y asi incluso,
poder llegar a aliviar en lo posible, el estrés que por lo general sobrellevan (Myers &

Johnson, 2007).

2.2.1. Intervenciones basadas en la evidencia en el TEA

De acuerdo con la American Academy of Pediatrics las intervenciones en el TEA
deben tener una base teorica fuerte, asi como procedimientos rigurosos, metodologia bien
estructurada y una demostracion de la evidencia y de los resultados objetiva y veraz (Hyman

et al., 2020).

Es importante también que estos estudios identifiquen y tengan presente: la edad de
los niflos que participaran, sus caracteristicas personales, sus fortalezas y necesidades
particulares como fruto de la sintomatologia principal del TEA. Asi mismo, es importante
que las familias puedan participar de este proceso, y que reciban con claridad las
explicaciones pertinentes sobre lo que se llevard a cabo y se tiene como meta en la

investigacion (Hyman et al., 2020; Odom, Collet-Klingenberg, Rogers, & Hatton, 2010).

Las intervenciones e investigaciones deben estar a cargo de profesionales
capacitados, con formacion en el TEA y pueden ser pertenecientes a centros de promocion y
atencion de la salud tanto privados como publicos, consultorios y escuelas. Es de igual
manera importante que las familias puedan participar y sean involucradas en este proceso,
para que lo aplicado en casa y en el entorno familiar vaya a la par con lo aprendido en el
contexto de la investigacion, y también sean participes en todo momento del discernimiento y
toma de decisiones sobre aquello que se realizara con su nifio (Hyman et al., 2020; Wong et

al., 2015).

Wong y sus colaboradores en el 2015, basandose en investigaciones previas de
Odom y colaboradores (2010), realizaron una revision sobre la clasificacion de los tipos de
practicas basadas en la evidencia para nifios, jovenes y adultos jovenes con TEA. En su
trabajo hacen mencién a dos tipos de practicas presentes en la literatura revisada: Programas
de Intervencion Integral o también llamado en inglés Comprenshensive Program Models

(CPMs) y por otro lado las Intervenciones Focalizadas o Focused Interventions.
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A continuacion, se detallara la clasificacion de los 2 tipos de practicas basadas en la

evidencia para la intervencion del TEA.

A) Programas de Intervencion Integral o Comprehensive Program Models (CPMs)

Los Programas de Intervencion Integral, antes llamados Modelos de Tratamiento
integral (Comprenhensive Treatment Models) (Odom et al., 2010) son un tipo de intervencion
que tiene como base un marco conceptual especifico, desde el que se desarrollan acciones de
intervencion especificas para los sintomas principales del TEA. Asi mismo, son
intervenciones muy bien organizadas, con un contenido amplio, siempre teniendo el objetivo
claro a trabajar a nivel de la comunicacion, de la conducta y de las competencias sociales

(Wong et al., 2015).

Estos Programas de Intervencion Integral son también considerados como
intervenciones intensas, debido a su gran carga horaria de trabajo y largas, ya que podrian
extenderse y ser necesarias a lo largo de los afios (Myers & Johnson, 2007; Wong et al.,
2015). Al abarcar de manera integral los sintomas del TEA, este tipo de intervencion puede
ser aplicada y ser de utilidad en las personas con TEA en sus distintos niveles de

manifestacion y vivencia del trastorno (Tachibana et al., 2017).

Por lo general estos programas se apoyan en el Applied behavior analysis (ABA), y
buscan desarrollarse en ambientes naturalistas, de tal manera que las actividades puedan
realizarse y replicarse en los distintos contextos naturales del nifio, contando con el apoyo de
los padres, y puede también incluir el apoyo y uso de la tecnologia (Hyman et al., 2020;

Myers & Johnson, 2007).

Algunos ejemplos son: el UCLA Young Autism Program, de Lovaas y
colaboradores, quienes también luego de algunos afios desarrollaron el programa Early
Intensive Behavioral Intervention, el cual posee una muy buena referencia por su eficacia

comprobada cientificamente (Reichow & Volkmar, 2010).

Estan también el programa TEACCH de Schopler y colaboradores, el Early Start
Denver Model, de Rogers y Dawson y el LEAP, de Strain y Bovey. El programa More than
Words, de Sussman, se encuentra aun en estudio, asi como otros programas que vienen
actualmente siendo evaluados y aplicados para ser considerados como intervenciones

cientificamente aprobadas (Wong et al., 2015).
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B) Las Intervenciones Focalizadas o Focused Interventions

A diferencia de los Programas de Intervencion Integral, las Intervenciones
Focalizadas tienen como objetivo intervenir y trabajar con una Uinica competencia y un inico
objetivo con el nifio con TEA, por lo que una vez conseguida la meta la intervencion es
finalizada. Son por ello en general de corta duracion (Wong et al., 2015) y muchas veces
consideradas como las bases y elementos de construccion y desarrollo de los programas de

intervencion en el TEA.

Algunas de las habilidades u objetivos que podria buscar principalmente desarrollar
este tipo de intervencion son: mejorar las habilidades sociales y aprender una tarea o rutina
especifica. Estos objetivos a conseguir seran siempre planteados desde los principios del
ABA, por medio de secuencias o pasos progresivos asi como del uso de refuerzos que

permitiran el aprendizaje de la tarea (Hyman et al., 2020).

Ejemplos de Intervenciones Focalizadas son: el Discrete Trial Training (DTT) el
cual busca trabajar en habilidades o tareas divididas por partes, que luego conformaran un
todo; el Pivotal Response Training (PRT), que utiliza el refuerzo positivo y la motivacion del
nifo, asi como con sus gustos y preferencias del dia para el aprendizaje; el Prompting, que
consiste en incitar que el nifio realice una conducta o respuesta esperada; y por ultimo, el
Video Modeling, para ensefiar por medio de secuencias de juego grabadas distintas
habilidades a los nifios con TEA (D’ateno, Mangiapanello, & Taylor, 2011; L. Elder, 2018;
Wong et al., 2015).

A partir de esta diferenciacion entre los tipos de intervencion en el TEA, los
investigadores, revisados para el presente trabajo, de las Intervenciones basadas en la
evidencia del TEA (Hume et al., 2021; Hyman et al., 2020; Odom et al., 2010; Reichow &
Volkmar, 2010; Wong et al., 2015), se han considerado debido a que demostraron en su
trabajo e investigacion una buena calidad en su disefio y elaboracion de la investigacion, asi

como demostraron con veracidad sus resultados y eficacia.

Entre otros criterios considerados estaba el rango de edad de los participantes con
TEA (que fuese entre el primer afio de vida y los 22 afios). También, la comparativa de los
resultados obtenidos entre el grupo experimental y el grupo control, el logro de los objetivos
y metas por cumplir. Por ltimo, el cuidado y cumplimiento a cabalidad del procedimiento

por el cual la investigacion era llevada a cabo (Odom et al., 2010).
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También las intervenciones en las que se contaba con el involucramiento y apoyo de
los padres, las que utilizaron el uso de la técnica de narrativas y el entrenamiento en
habilidades sociales, asi como las que se apoyaron en el uso de apoyos visuales y de la
tecnologia para la intervencion denotaron una fuerte y buena eficacia en la intervencion en el

TEA (Wong et al., 2015).

Por ultimo, Hume y sus colaboradores (Hume et al., 2021) brindan un aporte muy
importante, y es que reconocer y aprender las practicas que cuentan con respaldo y evidencia
cientifica es tan solo un primer paso, ya que la selecciéon de la intervencion necesita y

depende de las habilidades, conocimiento y buena formacién de los profesionales de la salud.

Tomando en consideracion esta necesaria combinacion, entre una buena intervencion
con fundamento cientifico junto con la sabiduria y buena praxis del profesional, la persona

con TEA recibird las intervenciones mas adecuadas para sus necesidades concretas.

2.3. Aspectos a considerar para lograr una buena intervencion en el TEA

En el presente apartado se ha tomado en consideracion el trabajo e investigacion de
Hyman, Levy y Myers (2020), con el respaldo de la American Academy of Pediatrics; la
revision y los aportes de la Agency for Healthcare Research and Quality (AHRQ) (John M.
Eisenberg Center for Clinical Decisiones and Communications Science at Baylor College of
Medicine, 2014; John M. Eisenberg Center for Clinical Decisions and Communications
Science, 2014) sobre los tratamientos e intervenciones médicas de los nifios con TEA en la
actualidad asi como la revision de las investigaciones para los padres y personas que ayudan
en el cuidado de los nifios con TEA; también se ha recogido la contribucion de la
investigacion de Hume y colaboradores (2021) para fundamentar y desarrollar los
tratamientos e intervenciones actuales del TEA, asi como el aporte de otros autores de

revisiones actuales sobre la categorizacion de los tratamientos actuales del TEA.

En estas revisiones se especifica que las intervenciones y tratamientos de los nifios
con TEA deben siempre considerar en el nifio: la edad actual, la edad en que recibid el

diagnéstico y el reconocimiento de los puntos fuertes y débiles de su persona.

Otras recomendaciones ofrecidas por la Asociacion Americana de Pediatria (AAP)
(Myers & Johnson, 2007) para que la intervencion y los tratamientos del TEA sean efectivos

sSon:
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Tabla 6

Recomendaciones de la AAP para una intervencion efectiva en el TEA.

Inicio de la intervencidn:

Poder iniciar la intervencion lo mas temprano posible, incluso
cuando atn no se tiene el diagndstico establecido, el momento
inicial de sospechas del diagnostico pueden ser ya un momento

propicio para actuar e intervenir.

Duracion de la

intervencion:

Se recomiendan por lo menos 25 horas de intervencion a la
semana, durante los 12 meses del afio, siempre bien
estructuradas y con propuestas de objetivos a conseguir claros y
realistas, asi como teniendo en cuenta las caracteristicas y

realidad de cada nifno con TEA.

Organizacion del

espacio:

De preferencia realizar las intervenciones en un ambiente 1 a 1,
o de un grupo reducido de personas para que el desarrollo de
las actividades sea de mayor provecho. También es importante
el apoyo y uso de material visual, rutinas, esquemas y
secuencias de accidn, asi como la organizacion del espacio libre
de distracciones y motivando al trabajo o actividad en concreto

a realizar.

Durante la intervencion:

Incluir en la intervencion a nifios neurotipicos, con quienes el
nifio con TEA pueda interactuar y relacionarse, y a la par,
confirmar que el tratamiento viene siendo efectivo para las
adaptaciones respectivas. También la adaptacion de los
tratamientos e intervenciones debe avanzar siempre con
flexibilidad, ir de acuerdo con la respuesta y desempefnio del
nifio. Se puede usar estrategias concretas tales como: la
atencion conjunta, la imitacién, el uso de la comunicacion

social espontanea, el juego simbolico.
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Lograr la generalizacion de las conductas deseadas y la

.. extincion o disminucion de las conductas no deseadas en
Objetivo de la

. . distintos y nuevos ambientes y situaciones, y por tanto una
Intervencion:

mejor adaptacion e independencia por parte del nifio en su vida
cotidiana generando asi calidad de vida tanto a ¢l como a su

familia.

Dar acompafiamiento y psicoeducacion a los padres de familia
y, en la medida de lo posible, permitirles ser parte de la
El rol de la familia: intervencion, tomar siempre decisiones conjuntas con ellos, y
promover y recordarles sobre el gran papel que tienen en el

transcurso de la intervencion.

Elaboracion propia (2022) basada en: Myers & Johnson, 2007

El fin por tanto de estas intervenciones, concluye la AAP, consiste en encaminar al
niflo hacia su maximo potencial, partiendo de una vision objetiva de las consideraciones y
recomendaciones previamente mencionadas, para asi poder darle calidad de vida y un 6ptimo

desarrollo de acuerdo a sus capacidades y posibilidades (Myers & Johnson, 2007).

2.4. Intervenciones actuales del TEA

La categorizacion propuesta en el presente trabajo para exponer los tratamientos e
intervenciones actuales del TEA y que cuentan con respaldo cientifico, se ha basado en el

trabajo propuesto por el Centers for Disease Control and Prevention (2022).

A esta categorizacion se ha afiadido informacion relevante a modo de complementar
y hacer el esfuerzo por exponer las practicas mas efectivas que puedan responder a las
distintas necesidades especificas TEA, sea a causa de sus principales sintomas o sea por

causa de alteraciones o trastornos que puedan presentarse de manera comodrbida al trastorno.

Es asi que, en la primera parte de la categorizacioén se contemplaran intervenciones

dirigidas hacia los sintomas principales del TEA a nivel:
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Conductual
Del desarrollo
Del entorno educativo y sus adaptaciones necesarias

Socioemocional

Luego se desarrollaran intervenciones y tratamientos complementarios, tales como:

Tratamiento farmacologico

Intervencion y acompaniamiento psicoldgico.

Por ultimo, se desarrollaran brevemente las intervenciones y métodos alternativos

que vienen siendo aplicados a la par de las intervenciones dirigidas a los sintomas principales

del TEA y que viene demostrando en la actualidad que pueden llegar a ser complementos

importantes, de acuerdo con las necesidades y caracteristicas particulares de cada nifio.

Las intervenciones y métodos alternativos que se desarrollaran son:

Intervencion en los desérdenes del suefio: uso de la Melatonina.

Intervencion en el malestar e inflamacion gastrointestinal: Omega-3,

Probidticos, Secretina, Vitamina B6 y Magnesio, Dietas casein-free y gluten free.

Terapia de Quelacion: uso de agentes quelantes farmacoldgicos.
Terapias del arte: la Musicoterapia.

Acupuntura

Intervencion quiropractica

Suplementos herbarios

Intervencion quiropractica

Terapia asistida con animales

Terapias de relajacion y Mindfulness.
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Con ello el siguiente apartado es un esfuerzo por revisar literatura de respaldo
cientifico y que pueda ser de utilidad para los profesionales que trabajan dia a dia en el
ambito del TEA, asi como para las familias de estos nifios, que tanto necesitan de guia y

apoyo para la crianza de su hijo.

A) Intervenciones dirigidas hacia los sintomas principales del TEA
A.1. Tratamiento Conductual.

El objetivo del Tratamiento Conductual en las personas con TEA consiste en
extinguir o disminuir las conductas problematicas, no deseadas, y que de alguna manera
interfieren en su proceso de adaptacion. Y, por otro lado, potenciar y reforzar aquellas
conductas deseadas, esperadas, y que lo encaminen a la adaptacion y hacia la autonomia. En
este proceso, la familia cumple un papel importante al aprender a poner en practica estas
técnicas conductuales, lo que le permite poder tener un mejor manejo de los nifios con TEA,
asi como aprender a anticipar y a tener herramientas para sobrellevar las situaciones dificiles
(National Institutes of Health (NIH), 2021). El ejemplo de Tratamiento Conductual mas
reconocido es el Analisis Aplicado de la Conducta o Applied Behavior Analysis, conocido

también como ABA.

Andlisis Aplicado de la Conducta o Applied Behavior Analysis (ABA). El Andlisis
Aplicado de la Conducta, mas conocido por las siglas ABA correspondientes a su nombre en
inglés, es en la actualidad la base de la gran mayoria de intervenciones con evidencia
cientifica (Elder, 2018; Hyman et al., 2020; Myers & Johnson, 2007; Wong et al., 2015). El
ABA se fundamenta en los principios y lineamientos del conductismo, en donde se busca
intervenir para modificar o promover acciones identificando 3 partes importantes de una
conducta: el antecedente, la conducta o accidon y la consecuencia o resultado de este proceso

(Elder, 2018).

Asi el ABA en su identificacion y organizacion sistematica de las conductas del nifio
tiene como principales objetivos (Myers & Johnson, 2007; Hyman, Levy & Myers, 2020;
Elder, 2018):

) Mantener aquellas conductas deseadas.
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° Disminuir y/o extinguir aquellas conductas o situaciones que las desencadenan y que

son no deseadas ya que interfieren en la adaptacion del nifio con TEA.
° Aprender nuevas habilidades y conductas necesarias para la vida.

° Generalizar los nuevos aprendizajes y nuevas habilidades en los distintos dmbitos de
la vida del nifo, es decir en su hogar, en la escuela y en otros ambitos que, por lo general
frecuente, para que asi el objetivo a cumplir pueda ser puesto en practica y, por tanto, permitir

el desarrollo y la mejor adaptacion posible del nifio en cada uno de estos ambitos.

Algunas de las técnicas que se emplean desde este modelo de intervencidon
conductual son El Entrenamiento con Ensayos Discretos o Discrete Trial Training (DTT) y el
Entrenamiento de Respuesta Pivotal o Pivotal Response Training (PRT). A continuacion, se

detallard brevemente cada uno:

e [l Entrenamiento con Ensayos Discretos o Discrete Trial Training (DTT): esta técnica
estructurada se utiliza principalmente para fomentar el aprendizaje por medio de la
division de una conducta deseada en pequenas o “discretas” actividades y tareas. Asi,
paso a paso, y con el acompafiamiento de refuerzos positivos, se podrd encaminar al
nifio con TEA al aprendizaje de la conducta deseada desde aparentes pequefios pasos
pero que conllevan un objetivo a alcanzar en el que es necesario el logro de cada uno
de estos pequefios pasos (Elder, 2018). E1 DTT se apoya en el fomento de la atencion,
la imitacion, la discriminacion de estimulos, la motivacién y docilidad hacia el
trabajo, entre otras acciones concretas que son también importantes de generar en el

nifio para el aprendizaje (Myers & Johnson, 2007).

e [Entrenatamiento de Respuesta Pivotal o Pivotal Response Training (PRT): es una
técnica de intervencion naturalista de los sintomas principales del TEA, en donde
desde un contexto conocido, cotidiano y cercano al niflo, se trabaja una habilidad en
particular la llamada “conducta pivotal”, entiéndase como conducta fundamental o
conducta base para generar otras conductas. Esta intervencion requiere de un trabajo
uno a uno, pero a su vez es importante que quienes modelen y motiven al nifio en el
proceso puedan ser distintos agentes de intervencion como los padres, maestros,

hermanos, companeros del nifio o terapistas.
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La intervencion parte de los intereses del nifio, y aprovecha toda ocasion cotidiana
para trabajar y generar la conducta esperada o por el contrario podria también buscar inhibir o
cambiar ciertos comportamientos, para luego obtener la generalizacion en todos los contextos
de la vida del nifio. Ofrece siempre una recompensa inmediata que refuerce el aprendizaje
logrado (Hyman et al., 2020; Smeekens et al., 2017). Es asi que la PRT desarrolla conductas
pivotales tales como: la blisqueda de socializacion y la capacidad de respuesta del nifio,
habilidad de inhibiciéon y autocontrol, iniciativa, y esfuerzo por adaptarse a distintas
situaciones, siempre en un entorno naturalista, como por ejemplo durante sus rutinas diarias
en donde puede también participar e intervenir la familia (Smeekens et al., 2017; Autism

Speaks, 2021).
Algunas de las areas en las que el ABA puede ser util son (Autism Speaks, 2021):
° Desarrollo de habilidades de comunicacion y lenguaje.

° Desarrollo de habilidades sociales, en cuanto al uso pragmatico y social del

lenguaje.
° Fomento de rutinas diarias: higiene, autocuidado, en el hogar, en la escuela.
° Manejo del tiempo de ocio y desarrollo de habilidades ludicas.
) Desarrollo de habilidades motoras.

° Extinguir y detener las conductas autolesivas.

Aspectos por mejorar y que reciben algunas criticas en la actualidad son en cuanto a
la aplicacion de las técnicas propuestas por el ABA se encuentran en relacion a la
estructuracion de las sesiones, y a su en ocasiones ‘“poca naturalidad”, ya que la estructura
aplicada durante las sesiones no necesariamente permitira que se pueda lograr la
generalizacion del aprendizaje en los otros ambitos de vida del nifio con TEA (Myers &

Johnson, 2007).

Por ello es importante que estas técnicas puedan ser siempre aplicadas en un balance
entre situaciones cotidianas, con un lenguaje cotidiano, cercano y conocido para el nifio que
sean acompafados y enriquecidos de los recursos y estructuras propias del ABA, siempre y
cuando estas faciliten y fomenten la motivacion por el aprendizaje y el cambio, asi como

teniendo en cuenta el contexto y la realidad de cada nifio con TEA.
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A.2. Terapias del Desarrollo

Las Terapias del Desarrollo proponen la intervencion de aspectos cruciales de los
primeros afios de vida: el desarrollo del habla y del lenguaje y el desarrollo fisioldgico
(Hyman, Levy & Myers, 2020). Algunos ejemplos de esta terapia son las Terapias del habla y
del lenguaje, las terapias ocupacionales y The Early Start Denver Model (ESDM). A

continuacion, se desarrollara brevemente cada una de estas terapias del desarrollo.

Terapias del habla y del lenguaje

Las Terapias del habla y del lenguaje en el TEA son sumamente importantes ya que
estas se direccionan a intervenir en uno de los 2 sintomas principales del TEA: La alteracion
en los 3 subdominios de la comunicacion social a nivel de la reciprocidad socioemocional, la
dificultad en la expresion y comprension de la comunicacion no verbal y la dificultad para
relacionarse socialmente. Es incluso uno de los principales sintomas por el que, por lo
general, sienten mayor preocupacion los padres al percibir que sus nifios durante los primeros
anos de vida no logran desarrollar el lenguaje y la comunicaciéon o van teniendo retrasos y
dificultades en el desarrollo del habla y la interaccion social (Myers & Johnson, 2007; Paul,
2008).

Es asi que serd necesario que estas terapias incluyan el trabajo en habilidades
verbales como el comprender y utilizar adecuadamente el lenguaje, asi como en la

comunicacion no verbal (Hyman, Levy & Myers, 2020).

Sobre el trabajo de las habilidades verbales puede apuntar al desarrollo en las
habilidades fonoldgico semantica y también en el uso pragmatico del lenguaje, permitiendo
que el nifio con TEA pueda mejorar en el uso correcto de palabras, frases, mejorar su
entonacion y ritmo al hablar y ello como consecuencia le aperturara al didlogo y al encuentro
con los demads, ganard vocabulario y por tanto mdas seguridad para denominar, tener las
palabras precisas para expresarse y dirigirse hacia las personas, para dar a conocer y entender

sus experiencias, emociones y lo que percibe de la realidad (Paul, 2008).

En cuanto a las habilidades no verbales, es importante trabajar la intencion
comunicativa, la calidad y pertinencia de las respuestas durante una conversacion, que tienen

también relacion con el reconocimiento del contexto conversacional. Otra habilidad a trabajar
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seria la de procurar no siempre hablar solo de sus temas recurrentes o de interés, sino mas
bien aprender a escuchar, y a conversar sobre temas, que, si bien no son sus favoritos o sobre
los que mas conoce, puede igual tener estrategias para compartir y generar un buen

intercambio comunicativo (Paul, 2008).

También el comprender las distintas entonaciones y expresiones gestuales y
corporales que pueden acompaiar tanto el propio discurso como el de los demas, y como a
través de ellos podemos percibir también informacion, que, aunque no fuese verbalizada,

acompana y complementa el mensaje a dar.

Otras habilidades importantes a trabajar pueden ser: mejorar el contacto visual con
los demas, hacer uso de referencias durante el discurso para que el oyente pueda comprender
mejor lo que se le dice, también desarrollar la capacidad para detectar y leer las emociones en
los gestos de uno mismo y en los demads, y por ultimo, otro objetivo importante seria el de
entrenar el sentido del humor, el cual podria complementarse con los aportes de la ToM

(Rosal Negre, Ivern Pascual, & Giné Giné, 2018).

Algunos recursos utiles para las terapias del habla y del lenguaje son:

Tabla 7

Recursos utiles para las terapias del habla y del lenguaje en el TEA.

Por medio del uso del lenguaje de sefias, gestos de apoyo

‘ o durante el habla, y el apoyo del uso de imdagenes o
Sistema de comunicacion
‘ _ pictogramas que  mediante  informacion  visual
alternativo y aumentativo ] )
complementen la comprension del mensaje (Myers &

Johnson, 2007).

El Sistema “PECS” (Picture Este método trabaja con la metodologia del ABA, por
Exchange Communication medio del uso de imagenes y pictogramas para iniciar y

System) mantener la comunicacion (Myers & Johnson, 2007).

) ) Este recurso emplea el modelamiento pero a través de una
“Video Modeling” P P

videograbacion. Busca intervenir y modelar a nivel del
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habla y del lenguaje, pero también es muy util a nivel de
aprendizaje conductual. El aprendizaje de habilidades
sociales y del uso adecuado del lenguaje o de las conductas
deseadas puede presentarse de 3 distintas maneras, estas
son: Adult VM, cuando en el video el protagonista es un
adulto representando la conducta a aprender; Peer VM,
cuando el o los protagonistas del video son compatfieros del
nino con TEA; o video Self Modeling, cuando el
protagonista del video es el mismo nifio con TEA. Otros
aspectos importantes a considerar, para que la técnica sea
efectiva, es poder alternar y presentar videos de una misma
habilidad social o conducta a lograr en distintos contextos,
alternando también a los protagonistas, y por otro lado la
evaluacion del progreso del nifio con TEA, percibir el
progreso, los estancamientos o dificultades que pudiesen
ocurrir en el camino del aprendizaje. Por ultimo es también
muy importante para la generalizacion el uso de
reforzadores positivos y del feedback con el nifio sobre su

progreso (Rosal Negre et al., 2018).

Elaboracion propia (2022) basada en: Myers & Johnson, 2007; Rosal Negre et al., 2018.

Terapia Ocupacional

La Terapia Ocupacional tiene como objetivo el entrenar y ensefiar a la persona con
TEA habilidades para la vida cotidiana que le permitan encaminarse a una manera de vivir y
desenvolverse cada vez mas auténoma (Hyman, Levy & Myers, 2020; Myers & Johnson,

2007).
Estas terapias incluyen actividades de:

° Integracion sensorial: esta permite reconocer como viene dandose la respuesta a los
estimulos sensoriales por parte del nifio con TEA, y busca re encausar estas respuestas

(Hyman, Levy & Myers, 2020), asi como propiciar aquellos estimulos que les permitan la
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regulacion emocional y la calma, asi como conductas esperadas que puedan ayudar en el

trabajo o el cambio de actividad con el nifio (Myers & Johnson, 2007).

° Fisioterapia: los nifios con TEA suelen presentar mayores dificultades y retrasos en el
desarrollo motor y en las habilidades de coordinacidon, tanto gruesa como fina. También es
comun que, en algunos casos, los nifios con TEA caminen de puntillas. Estas alteraciones
pueden afectar su adaptacion social, su participacion en los deportes y/o en el juego (Hyman,
Levy & Myers, 2020). Para ello, la fisioterapia debe estar propuesta en el entrenamiento de
habilidades motoras gruesas y finas, asi como el uso de ejercicios de estiramiento, de fuerza,
planificacion de movimientos y cuidado postural (Hyman, Levy & Myers, 2020; Hyman,

Levy & Myers, 2020).

The Early Start Denver Model (ESDM)

Este modelo de intervencion estd basado en el ABA, y principalmente dirigido para

los nifios entre los 12 a los 48 meses de edad (Hyman, Levy & Myers, 2020).

Trabaja en entornos naturales y busca principalmente remediar y mejorar los déficits
en la capacidad imitativa, la lectura y expresion emocional, la ToM y la percepcion de los

contextos sociales (o coherencia central) (Myers & Johson, 2007).

Utiliza en su practica situaciones generadas y el role playing para representar aquello
que se quiere trabajar. Quienes se encargan y la llevan a cabo en conjunto, promoviendo la

generalizacion, son los padres y terapeutas (Dawson et al., 2010; Hyman et al., 2020).

A.3 Programas y adaptaciones para el aprendizaje

Son los enfoques de intervencion destinados a ser realizados en el aula de clases del
nifo. Estos buscan ofrecer las mejores adaptaciones curriculares, del modelo de ensefianza y
de distribucion del ambiente, de tal manera que, en su conjunto, dispongan al nifio al

aprendizaje.

El método mas utilizado y con mejores resultados tanto en el entorno educativo y del

aprendizaje en general para el TEA es el Método TEACCH.
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El Método TEACCH: “Treatment and Education of Autistic and Related

Communication Handicapped” Children

El Método TEACCH defiende desde su desarrollo y planteamiento la modificacion
necesaria del ambiente de estudio y trabajo, adaptandolo a las necesidades de los nifios con
TEA. Reconoce que para el aprendizaje necesitan de consistencia y continuidad, es decir,
tanto de rutinas, apoyos visuales, horarios y anticipacion para lograr desarrollar su potencial

todo lo mejor posible (Hyman et al., 2020; Sanz-Cervera et al., 2018).

De manera mas concreta, el método TEACCH reconoce que la fortaleza de los nifios
con TEA es la ruta visoespacial y el trabajo por medio de rutinas y la buena organizacién. Por

ello, propone para el proceso de enseflanza-aprendizaje (Sanz-Cervera, et al., 2018):

° Organizacion del ambiente, libre de distractores y contando tan solo con los
materiales necesarios para la actividad a realizar y con elementos del interés particular del

nifio que lo motiven al trabajo.

° Las secuencias de actividades: visibles en estructuras o murales donde se anticipa el

orden de las tareas a realizar, también mediante el uso de cronogramas y horarios visuales.

° Recursos y apoyos visuales: para detallar los pasos a seguir, instrucciones,

pictogramas de acciones concretas a realizar.

° Rutinas estructuradas, que establecen un tiempo de inicio y final, asi como una misma

manera determinada de trabajar, sin dejar de lado la flexibilidad.

° Actividades estructuradas, anticipacion del cambio de actividad y siempre con apoyo

visual.

Por ultimo, Sanz-Cervera, y sus colaboradores (2018), en una revision que
realizaron sobre la efectividad de la intervencion basada en la metodologia TEACCH,
afirmaron que otro de los beneficios de poner en practica el método se percibe en la
experiencia de la familia, quienes, al percibir las mejoras y el avance de sus nifios con TEA,
naturalmente les genera menores niveles de estrés, y por tanto aumenta y mejora el bienestar

familiar y la calidad de vida del sistema familiar.

55



A.4 Desarrollo de habilidades sociales y relacionales

Este tipo de intervencion busca fomentar en el nifio con TEA las habilidades

necesarias para la socializacion y el encuentro con los demas (Hyman, Levy & Myers, 2020).

Al igual que las Terapias del Desarrollo, particularmente las Terapias del habla y del

lenguaje, del desarrollo de las habilidades sociales y relacionales, es necesario a intervenir en

el TEA, ya que implican la intervencién con uno de los sintomas principales del trastorno:

dificultad en el desarrollo de la habilidad social y en la intenciéon comunicativa. Algunas

estrategias que pueden utilizarse son:

Tabla 7

Estrategias para el desarrollo de habilidades sociales y relacionales.

Entrenamiento en

atencion compartida

Esta habilidad es considerada como un prerrequisito para el
desarrollo del lenguaje y la intencién comunicativa. Los nifios con
TEA pueden verse muy beneficiados al trabajar en ella debido a su
dificultad en la intencidn comunicativa para con los demas. Este
entrenamiento puede llevarse a cabo en situaciones cotidianas y
naturales para el nifio, o también por medio del juego. Incluso,
también puede llevarse a cabo en grupos de trabajo de habilidades
sociales, en los que particularmente se trabaje este objetivo (Myers

& Johnson, 2007).

Floor Time

Rhea Paul, 2008 describe que esta estrategia recibe este nombre
pues se realiza en el suelo, es decir, tanto el padre como quien
dirija la actividad se encontraran sentados en el suelo. La actividad
puede ser dirigida por el terapeuta, el maestro o los padres de
familia. Permite ejercitar habilidades como la intencion

comunicativa, la atencién compartida y el juego.

Por tanto, los adultos deben permitir que el nifio con TEA sea
quien dirija su atencidén hacia los objetos o juguetes de su interés y

poco a poco, segin lo que el nifio haya elegido, el adulto debera
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intentar buscar interactuar con €l por medio de este objeto, y podra

mostrarle distintas maneras de utilizarlo o de jugar con el mismo.

Sus beneficios vienen siendo aun investigados y revisados de

manera cientifica.

Intervencion para el
desarrollo de las
relaciones o RDI

(Relationship
Development

Intervention)

La Intervencion para el desarrollo de las relaciones es una
intervencion pensada para ser llevada a cabo por la familia. Para
ello los padres son entrenados para su aplicacion. Sus principales
objetivos son: el reconocimiento de las emociones, habilidad de
interaccion social, ganar lenguaje verbal y declarativo, desarrollar
flexibilidad cognitiva, aprender a continuar una conversacion o
didlogo y la habilidad para recordar y anticipar experiencias y

traerlas a la conversacion (Autism Speaks, 2018).
Algunas estrategias utiles parte de esta intervencion son:

° Las historias sociales: son una estrategia interesante
por medio del uso de cuentos, o de la narracion de
situaciones creadas o por las que el nifio ya haya pasado
antes. El nifio con TEA gana asi perspectiva, entendimiento
del contexto, de pensamientos o sentimientos que puedan
estar presentes en las situaciones presentadas, y también se
le puede pedir a ¢l que se ponga en el lugar de alguno de
los personajes y preguntarle qué haria o pensaria o sentiria

¢l en esa situacion (Hyman, Levy & Myers, 2020).

° Grupos de habilidades sociales: inicialmente son los
padres los que realizan el trabajo uno a uno. Luego,
conforme el nifio va ganando las habilidades sociales, es
posible organizar reuniones grupales con sus compaieros.
En estos grupos el terapista o alguno de los padres puede
proponer un tema, guiar la situacion asi como verificar y
observar el progreso, asi como el uso de las habilidades

trabajadas previamente (Autism Speaks, 2018)
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Elaboracion propia basada en: Autism Speaks, 2018; Hyman, Levy & Myers, 2020; Myers & Johnson, 2007
Paul, 2008.

B. Intervenciones y tratamientos complementarios para el TEA
B.1. Tratamiento farmacoldogico

El tratamiento farmacoldgico consiste en la recomendacion del uso de farmacos,
dietas especiales, suplementos vitaminicos, y distintos tratamientos médicos. Este puede ser
beneficioso en el tratamiento y la intervencion del TEA, no como cura del trastorno en si,
sino para tratar y acompafiar los sintomas que puedan presentarse de manera comorbida al

TEA (Myers & Johnson, 2007; Smeekens et al., 2017).

Esta intervencion debe ser propuesta y dirigida por un médico, que entendiendo de
cerca el caso y teniendo los conocimientos y la formacidén pertinentes, determine la
prescripcion mas adecuada de acuerdo al caso del nifio con TEA, su edad, peso, historia
clinica, antecedentes e historia familiar. Asi mismo, es importante plantear encuentros de
seguimiento, y de ser necesario, realizar ajustes o cambios de la medicacion, o en ocasiones

descontinuarla.

Algunos de los tratamientos farmacologicos mas comunes para las posibles
comorbilidades del TEA son: Para el manejo de la atencidon y/o de la hiperactividad, los
problemas y disfunciones del suefio, problemas emocionales como la ansiedad o la depresion,
conductas de autolesion, irritabilidad, cuadros gastrointestinales, epilepsia (Livingstone et al.,
2015; Myers & Johnson, 2007). Por otra parte, es importante aclarar que el tratamiento
farmacologico genera el beneficio de aliviar al nifo con TEA de los sintomas de estas
posibles comorbilidades presentes, y de esa manera, le permiten desarrollar una mejor

disposicion para el trabajo y la intervencion.

Se recomienda por ello, de ser necesario y teniendo en cuenta la realidad propia de
cada niflo con TEA, poder acompaiiar las intervenciones de los sintomas principales junto
con el tratamiento farmacoldgico, siendo que esta combinacion permite el acompafiamiento
integral del nifio y su familia, y por tanto, puede ser necesario para fomentar la calidad de
vida (Williamson et al., 2017), pero también teniendo en cuenta que algunos tratamientos
farmacologicos atn vienen siendo revisados e investigados en el TEA, y por tanto deben ser

siempre consultados con el médico del nifio.
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Algunos de estos tratamientos que se encuentran ain en revision son: el uso de
agentes quelantes, terapias electroconvulsivas, estimulaciones magnéticas transcraneales,
oxigenoterapia hiperbarica, entre otras (Williamson et al., 2017), por lo que es importante que
las familias tengan ello en cuenta antes de tomar una decision, ya que son tratamientos de los
que aun se desconoce el alcance de la eficacia en la sintomatologia del TEA asi como los
efectos secundarios o adversos que pudiesen generar en este (Xiong, Chen, Luo, & Mu,
2016). Por lo que debe siempre llevarse guiados por un médico especialista, que conozca de
cerca el progreso y la realidad del nifio con TEA, y pueda de esa manera procurar siempre su

bienestar integral (Livingston, et al., 2015).

B.2. Tratamiento y acompariamiento psicolégico

Las caracteristicas y sintomatologia principal del TEA si bien tienen una muy buena
respuesta a nivel de las intervenciones conductuales, es importante que estas acciones estén
también acompafiadas de un trabajo a nivel cognitivo, en el que progresivamente la persona
interiorice, integre y logre generalizar sus aprendizajes. El acompafiamiento psicoldgico es
importante como instancia psicoeducativa de las habilidades sociales, pero también debido a
que la comorbilidad del TEA con problemas psiquiatricos y/o con desoérdenes afectivos como
la ansiedad, la depresion, las conductas autolesivas, entre otros, suele ser alta (Weston,
Hodgekins, & Langdon, 2016). Un buen ejemplo de tratamiento y acompafiamiento

psicologico en el TEA es la Terapia Cognitivo Conductual.

Terapia Cognitivo Conductual o Cognitive Behavior Therapy (CBT)

Por medio de este modelo de intervencion, la persona con TEA aprende a reconocer
cuales son los pensamientos que hay detras de sus sentimientos y de sus conductas, y aprende
también a identificar en qué momentos o situaciones suele tenerlos. De esta manera, con el
apoyo del terapeuta y de los padres de familia, se van fijando metas y objetivos a trabajar
para que progresivamente el malestar desaparezca y por tanto también la persona se sienta
mas dispuesta y capaz de sobrellevar las situaciones de la vida cotidiana, y a tener un mejor
manejo y regulaciéon emocional (Institutos Nacionales de la Salud (NIH), 2019; Weston et al.,
2016). Asi mismo, la Terapia Cognitivo Conductual puede ser de gran ayuda para las familias
de los nifios con TEA, quienes podran encontrar en este espacio el soporte y la contencion

emocional necesarias para desenvolverse en su importante labor (Myers & Johnson, 2007).
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B.3. Otras intervenciones complementarias y alternativas para el TEA.

Las intervenciones y tratamientos alternativos y complementarios son recursos
empleados para promover la salud, de manera conjunta a los tratamientos e intervenciones

médicas principales (Hyman et al., 2020; Perrin et al., 2012).

Estas propuestas de intervencion suelen ser adicionales y complementarias a
aquellos que trabajan con la sintomatologia principal del TEA considerando estos sintomas,
asi como las posibles comorbilidades y afectaciones que pudiesen estar presentes en el nifio
(Perrin, et al., 2012). Es importante que las familias comprendan que estos no deben ser
asumidos como la intervencidon principal de su nifio, o como la que deba tener mayor
prioridad de ser recibida, y es también fundamental que se tenga el apoyo y la orientacion del
médico antes de tomar la decision de proponer alguna de ellas para el nifio (Hyman, Levy &

Myers, 2020).

Myers & Johnson (2007) destacan el papel del profesional de la salud en el
momento de encaminar a los padres sobre estas intervenciones, y es responsable de

mantenerlos en alerta de aquellos tratamientos o intervenciones que:
o No tienen una base tedrica que fundamente la intervencion.

° Hayan sido efectivas en otras sintomatologias o problemas de salud no relacionadas

con la sintomatologia del TEA.
) Prometan y ofrezcan que el nifio serd curado del TEA.
o Generalice y exponga su eficacia en base a un solo caso.

° Tratamientos sobre los que se sepa que no tienen sustento cientifico o que hayan

reportado efectos adversos en su aplicacion.

La agencia de investigacion médica National Center for Complementary and
Integrative Health (National Center for Complementary and Integrative Health (NCCIH),
2021), propuso un listado de tratamientos e intervenciones complementarias que tienen
evidencia de su eficacia en la intervencion del TEA, pero a su vez, aclara que algunos de

estos tratamientos ain se encuentran en fase exploratoria y de investigacion. También
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menciona otros que no cuentan con la evidencia cientifica suficiente como para generalizar y

promover su uso en la intervencioén del TEA.

De igual manera, y dando continuidad al apartado anterior sobre las intervenciones
principales de la sintomatologia del TEA, la CDC (Hyman, Levy & Myers, 2020) propone
los tratamientos complementarios y alternativos a modo de complementar los tratamientos

tradicionales del TEA.

A continuacion, se detallaradn las practicas consideradas tanto por el NCCIH como

por la CDC:

Tabla 8

Intervenciones complementarias y alternativas para TEA propuestos por el NCCIH y la

CDC.

_ Los desordenes del suefio son frecuentes en el TEA, y se ha
Intervencion en los ‘ ‘
comprobado que su tratamiento por medio del uso a corto plazo
desordenes del suefio:
' de la melatonina es eficaz en los nifios con TEA. Aun continta
Melatonina
en revision su beneficio y uso a largo plazo (NCCIH, 2021).

° Omega 3: Al mejorar el indice de
omega-3/omega-6 en la membrana celular, permite la

desinflamacién que suele ser caracteristica en las

Intervencion en el . .
personas con TEA. Sin embargo, sus beneficios sobre los

malestar e inflamacion . : L
problemas gastrointestinales en el TEA, ain vienen

astrointestinal: . . ,
g siendo estudiados, y los hallazgos actuales son atn

Omega-3, Probioticos, ) . o
insuficientes para llegar a generalizaciones de su
Secretina, Vitamina B6 .. .
efectividad (Marchezan, Winkler dos Santos, Deckmann,

y Magnesio, Dietas & Riesgo, 2018; NCCIH, 2021).

casein-free y gluten
free.
° Probidticos: Las investigaciones actuales no son
suficientes para confirmar que el uso de probioticos, para

la mejora del funcionamiento gastrointestinal, sea eficaz
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y/o modifique el comportamiento de las personas con

TEA (Hyman et al., 2020; NCCIH, 2021).

° Secretina: La funcion de la hormona es estimular
al Pancreas y al Higado en sus funciones. Su aplicacién
intravenosa para mejorar la sintomatologia principal del
TEA no posee aun evidencia suficiente para ser
recomendada (NCCIH, 2021; Williams, Wray, &
Wheeler, 2012).

° Vitamina B6 y Magnesio: Estudios evaltian los
efectos de la vitamina B6 en complemento con los
efectos del Magnesio. Este complemento viene siendo
estudiado en su accion para regular y ofrecer mejoras a
nivel del habla y del lenguaje en los nifios con TEA. Aun
son muy pocos los estudios y pequefias las muestras
analizadas para poder recomendar su uso en el autismo

(NCCIH, 2021; Nye & Brice, 2005).

° Dietas casein-free y gluten free: Por lo general
estas dietas son bien acogidas por las familias ya que
pueden ser aplicadas en el dia a dia del nifio con TEA y
también porque es una intervencion que no tiene efectos
adversos, sino que por el contrario son dietas que
benefician el proceso digestivo y disminuyen la
hinchazoén. Sin embargo, aunque para algunos nifos haya
sido una intervencion efectiva, ain requiere de mayor

profundizacion y estudio (Hyman et al., 2020).

. ., Investigaciones confirman la correlacion positiva entre el nivel
Terapia de Quelacioén

de metales toxicos tanto que circulan como que se encuentran
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(uso de agentes
quelantes

farmacologicos)

almacenados en el organismo y la sintomatologia del TEA. Se ha
visto como administrar dosis de agentes quelantes
farmacologicos, en medidas justas y reguladas médicamente,
permite la evacuacion de estos metales y, por lo tanto, inducen a
la mejoria de los sintomas del autismo. Sin embargo, estudios
han confirmado también efectos perjudiciales que comprometen
la salud e incluso podrian llegar a ser letales, por lo que es
necesario continuar con la investigacion de esta intervencion,
pero sobre todo, asegurar el bienestar y la integridad de las
personas con TEA en caso de que fueran a recibir este tipo de
intervencion (James, Stevenson, Silove, & Williams, 2015;

NCCIH, 2021).

Terapias artisticas:

Musicoterapia

Una revision Cochrane realizada por Geretsegger vy
colaboradores (2022), determind que los beneficios de la
musicoterapia como medio de expresion y del desarrollo de las
habilidades comunicativas para las personas con autismo tienen
ain muy baja evidencia. Si bien algunos estudios demuestran
que los efectos de la musicoterapia se perciben inmediatamente,
es decir, al finalizar la sesion, generando bienestar y sensacion
de estabilidad y bienestar en el nifio con TEA, se necesita ain
estudiar y comprobar si la intervencion en el TEA, por medio de
la musica, puede llegar a tener resultados permanentes y a largo

plazo.

Acupuntura

Esta intervencion de la Medicina Tradicional China aun
demuestra poca efectividad clinica en la intervencion para
favorecer el funcionamiento general de las personas con TEA, y

debe continuar siendo estudiada (Cheuk, Wong, & Chen, 2011).
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Intervencion

quiropractica

Si bien es mencionada por el NCCIH (2021), el CDC (2022) y la
AAP (Hyman et al., 2020), no se ha encontrado evidencia

cientifica suficiente para su recomendacion.

Suplementos a base de

hierbas

Si bien es mencionada por el NCCIH (2021), el CDC (2022) y la
AAP (Hyman et al., 2020), no se ha encontrado evidencia

cientifica suficiente para su recomendacion.

Terapia con animales

Las terapias con animales favorecen el desarrollo de habilidades
sociales, el experimentar emociones positivas, manejo del estrés
y el desarrollo de habilidades motoras. Como menciona Mellen
(2015, citado por McDaniel Peters & Wood, 2017): “La relacion
que los niflos establecen con los animales tiene un poder

transformador”.

° La terapia asistida con caballos: esta se propone
para el mejoramiento y desarrollo de funciones ejecutivas,
particularmente en la resolucion de problemas y el tiempo
utilizado para planificar una actividad. También se
observan el mejoramiento de habilidades sociales y en las

habilidades motrices (Borgi et al., 2016).

Terapias de relajacion y  Si bien es mencionada por el NCCIH (2021), el CDC (2022) y la

conciencia plena

(Mindfulness)

AAP (Hyman et al., 2020), no se ha encontrado evidencia

cientifica suficiente para su recomendacion.

Elaboracion propia (2022) basada en: Borgi et al., 2016; Cheuk et al., 2011; Geretsegger et al., 2022;
Hyman et al., 2020; James et al., 2015; Marchezan et al., 2018; McDaniel Peters & Wood, 2017; National
Center for Complementary and Integrative Health, 2021; Nye & Brice, 2005; Williams et al., 2012.

Una vez organizada y expuesta la informacion relevante y actual sobre el TEA, en

cuanto a sus caracteristicas, sintomatologia, consecuencias en la vida cotidiana, asi como las

intervenciones que en la actualidad vienen demostrando efectividad y que cuentan con

64



respaldo cientifico, el presente trabajo desarrollara una propuesta de material psicoeducativo
que pueda orientar y servir a los padres de familia que se encuentran en el proceso o que
acaban de recibir el diagndstico del TEA en su hijo. La principal intencion es la de proponer
un material que ofrezca un panorama de informacion veridica y con respaldo cientifico,
proveniente de la revision teorica previamente expuesta y a partir de la cual, teniendo en
cuenta las caracteristicas tanto del trastorno como las de su hijo, puedan tomar las mejores

decisiones para apoyarlo y darle el apoyo y la intervenciéon mas conveniente.
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Parte I1. Propuesta de Material Psicoeducativo:

Guia informativa TEAcompaiio

1.  Justificacion de la propuesta

La idea de realizar la Guia Informativa TEAcompario para la comprension y el
acompanamiento del Trastorno del Espectro del Autismo, surge por cuatro motivos en

particular.

En primer lugar, conforme al actual incremento de la prevalencia del TEA y de la
mayor concientizacion respecto al mismo, surge la premura de poder atender y salir al
encuentro de las necesidades concretas que presenta la sintomatologia del trastorno, asi como
brindar acompanamiento y soporte a las familias y cuidadores que llevan a su cargo el

acompafiamiento y cuidado de estos nifios.

En segundo lugar, TEAcompario busca ofrecer informacion veridica y con respaldo
cientifico a los padres de familia, a los cuidadores y personas cercanas al nifio con TEA sobre
la investigacion actual de las caracteristicas, el proceso diagnostico y las intervenciones que
cuentan con respaldo cientifico, en cuanto a su efectividad, para atender las necesidades

especificas de la sintomatologia del TEA.

En tercer lugar, TEAcompario promueve la importancia y los beneficios de la
intervencion en el TEA, mas alld de que esta no cure el trastorno en si mismo. La guia recalca
aun asi los beneficios de la intervencidon sobre los principales sintomas, y como estas
intervenciones también permiten que el nifio con TEA pueda regularse, manejar mejor sus
sintomas, y de esta manera tener una mejor adaptacion a su entorno, calidad de vida tanto ¢l
como su familia. También, permite aprender herramientas que puestas en practica en el dia a

dia le ayuden a promover, dentro de sus capacidades, la autovalia e independencia.

En cuarto lugar, se busca que por medio de esta guia informativa se exponga con
claridad la actual ruta diagnostica del TEA, asi como los instrumentos pertinentes para la
etapa de screening y la de diagnostico. Se aclara asi mismo la responsabilidad de los
profesionales de la salud quienes en trabajo conjunto con los padres de familia, asumen la
responsabilidad de discernir acerca de la intervencion mas pertinente para las necesidades de

su nifo.
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Es asi que TEAcompario busca ser una herramienta informativa y de psicoeducacion
que pueda ser utilizada por los profesionales de la salud en su mision de acompafar a las
familias de los nifios con TEA. Principalmente, esta enfocada a ser de utilidad en los
primeros momentos en que se tienen las sospechas de la presencia del TEA en el nifio y se
inicia el proceso de exploracion y de screening del trastorno en si. Ello debido a que, como se
ha sustentado en la revision de la literatura, informar a las familias y acompafiarlas en el
proceso de comprension y aceptacion del diagnostico es de vital importancia pues promueve
un beneficio doble, por un lado, al ofrecer acompafiamiento y soporte a las familias en este
momento particular, y por otro lado, favorece que los nifios con TEA reciban aquello que

oportunamente necesiten para progresar y desarrollar la adaptacion dentro de su entorno.

Por ultimo, se espera esta sea una herramienta que complemente y acompaie el
trabajo de los profesionales, en el ambito de la salud y hospitalario, a cargo del proceso
diagnostico, ofreciendo una herramienta visual, cercana, redactada con claridad y que
sintetiza informacion relevante sobre el TEA en la actualidad y que cuenta con el respaldo de
ser un material fruto de la revision, estudio e integracion de informacion hallada en

investigaciones de calidad.

2.  Objetivos

° Transmitir informaciéon cientificamente comprobada, por medio de un material

informativo, sobre el diagndstico y la intervencion en el TEA en el ambito clinico.

° Romper con mitos y falsas creencias que se tienen sobre el TEA, acerca del proceso

para llegar al diagndstico y sobre su acompafiamiento e intervencion.

° Elaborar un material de fécil acceso a informacion de calidad, veridica y confiable

sobre el TEA.

° Abordar las diversas intervenciones principales y complementarias del TEA y

exponer sus beneficios y actualizaciones.

° Brindar psicoeducacion a los padres de familia que acaban de recibir el diagndstico

del TEA de su hijo, y acompafiarlos con reverencia, delicadeza y claridad en el proceso.

Objetivos a largo plazo y proyeccion del trabajo:
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° Elaborar una red de comunicacion y de transmision de la informacion a modo de
divulgacion de métodos de prevencion de la salud mental de los nifios con TEA y sus

familias.

° Generar espacios de comunicacion abiertos al dialogo con profesionales capacitados

en el TEA.

o Formar alianzas con otros profesionales especializados en las distintas intervenciones,
tanto primarias como complementarias del TEA, para asi poder recomendar su trabajo a los

padres de familia.

° Elaborar una plataforma divulgativa en redes sociales, en las cuales se puedan
compartir publicaciones (posts), infografias, videos cortos, “historias”, pequefios “en vivos”
con informacidén puntual, cientificamente comprobada y relevante sobre diversos temas

implicados en el proceso de diagndstico y de intervencion del TEA.

3.  Estructura de la propuesta

La guia informativa TEAcompario se desarrolla como producto de la revision e
investigacion de la bibliografia actual sobre el diagndstico y la intervencion en el TEA. Esta

compuesta de 4 secciones:
Tabla 9.

Estructura de la guia informativa TEAcompario.

Seccion Objetivos

Seccion 1: ;Qué es e Definir las 2 caracteristicas principales y los 3 niveles de
el TEA? manifestacion del TEA.
TEAcompario y te e Especificar como se plasman e identifican las caracteristicas
cuento acerca del del TEA en la vida cotidiana.
Trastorno del e Definir los acompanantes (comorbilidades) del TEA.
Espectro del e Ofrecer informacion de interés relacionada con el TEA:
Autismo prevalencia, nombres y clasificacion anteriores, puntos

fuertes de las personas con TEA.

e Enlistar algunos términos en un vocabulario, en el cual se
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definen términos que probablemente las familias oiran en el
proceso diagnostico y que es importante que por ello

conozcan.

Seccion 2: ;Como °
se diagnostica el °
TEA? TEAcompario
y te cuento cOmo se
diagnostica el

Trastorno del

Presentar la ruta diagnéstica del TEA.

Diferenciar las distintas partes del proceso diagnoéstico:
revision y/o sospechas de los padres, presencia de red flags,
cuestionarios de screening, observacion de la conducta,
recogida de informaciéon y antecedentes por parte de los

padres y por ultimo la integracion de todo el recorrido

Espectro del previo mas la aplicacidon de instrumentos diagndsticos para
Autismo que el pediatra pueda confirmar el diagnostico.
Seccion 3: ;Como e Responder a preguntas sobre la intervencién y
tratar el TEA? acompaniamiento del TEA tales como: ;El TEA tiene cura?,
TEAcompario y te (Para qué intervenir en el TEA?, ;La intervencioén en el

cuento sobre la
intervencion del

Trastorno del

TEA tiene algun beneficio?, ;Como saber qué intervencion
debe recibir el nifio con TEA?, ;Quién decide Ia
intervencion que debe recibir el nifio con TEA?

Describir la experiencia de las familias de nifos con TEA y
ofrecer pautas que los profesionales de la salud deberian
tener en cuenta en el proceso de acompafiamiento a las

mismas.

Definir como debe darse el mejor proceso de intervencion.

Espectro del °
Autismo

[ ]

Seccion 4: Las °

intervenciones del
TEA en la
actualidad. °
TEAcompario y te
cuento sobre las

intervenciones

Definir los 2 tipos de intervencion en la actualidad del TEA:
Los Programas de Intervencion Integral y las Intervenciones
Focalizadas.
Detallar la clasificacion de las intervenciones del TEA en la
actualidad:

1. Dirigidas hacia los sintomas principales del TEA: a

nivel conductual, a nivel del desarrollo, a nivel del
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recomendadas en la
actualidad para el
Trastorno del
Espectro del

Autismo

entorno educativo y del aprendizaje y a nivel
socioemocional.

2. Tratamientos complementarios: Tratamiento
farmacologico y la intervencion y acompafiamiento
psicologico.

- Otros tratamientos e intervenciones cuya
aplicacion aun  requiere de  mayor
investigacion para poder ser recomendados:
Uso de Melatonina (Desérdenes del suefio);
Intervencion en el malestar e inflamacion
gastrointestinal: ~ Omega-3,  Probioticos,
Secretina, Vitamina B6 y Magnesio, Dietas
casein-free y gluten free; Terapia de
Quelacion: uso de agentes quelantes
farmacologicos; Terapias del arte: la
Musicoterapia; Acupuntura; Intervencion
quiropractica; Suplementos  herbarios;
Intervencion quiropractica; Terapia asistida
con animales; Terapias de relajacion y
Mindfulness.

e Aclarar a las familias que los tratamientos, antes de ser
aplicados al nifio, deben siempre tener la aprobacion del
profesional de la salud a cargo. Asi mismo, se debe
contemplar cudl es el que mejor se ajusta a las
caracteristicas, necesidades, edad y posibilidad de acceso de
la familia.

e Aclarar que algunos de los tratamientos complementarios
continllan en fases de investigacion y exploracion, por lo
que deben ser tomados a consideracion con cautela y

siempre bajo supervision profesional.

Elaboracion personal.
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Conclusiones

La iniciativa y motivacion por llevar a cabo esta investigacion partio en primer lugar
por buscar dar respuesta a la pregunta: ;Cudles son los aportes e investigaciones actuales
acerca del proceso diagnostico y la intervencion en el TEA que cuentan con respaldo
cientifico? Para ello, la organizacién de la busqueda de informacion y la seleccion de la
misma fue realizada precision, buscando revisar y analizar cada uno de los aportes de las
investigaciones que realmente expusieron con veracidad, orden y claridad sus procedimientos
y resultados. También, estas debian provenir de las bases de datos seleccionadas, asi como
contemplar el uso de las palabras clave que permitiesen enmarcar el trabajo dentro de los

parametros del tema y la intencidn de la investigacion.

En cuanto a los 3 objetivos propuestos, estos se han podido llevar a cabo en su
totalidad. Primero, plasmando la revision de la literatura sobre las caracteristicas, diagnostico,
prevalencia e intervencion en la actualidad del TEA. En segundo lugar, desarrollando cudl es
el rol y la experiencia de las familias en el proceso diagnostico y de la intervencion. Y
tercero, tras completar la revision de la bibliografia, se pudo sustentar el desarrollo de la guia
informativa TEAcompario, con el fin de ser una propuesta de material informativo en el que
los profesionales de la salud se puedan apoyar durante su labor de acompafiar e informar a las

familias de los nifios con TEA durante el proceso de diagndstico e intervencion.

Sobre el primer objetivo cumplido, de plasmar la revision de la literatura sobre las
caracteristicas, diagnoéstico, prevalencia e intervencion en la actualidad del TEA se pudo

recoger e integrar la siguiente informacion:

Sobre las caracteristicas diagnosticas del TEA en la actualidad

Se ha determinado que el TEA es un Trastorno del Neurodesarrollo. Los criterios
diagnosticos del TEA considerados en la actualidad, se encuentran especificados en el DSM

V de la APA (2013) y en el CIE 11, de la OMS (2019).

Son 2 las caracteristicas principales del TEA y que lo diferencian del resto de
Trastornos del Neurodesarrollo: En primer lugar, la dificultad a nivel de la comunicacion e
interaccion social en todos los ambitos y contextos de su vida. Y, en segundo lugar, la
presencia de intereses, conductas y actividades restringidas y repetitivas, que afectan a su

desempefio y adaptacion en la vida cotidiana. Ambas caracteristicas son motivo de afectacion
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en la vida de la persona con TEA. Ambas caracteristicas principales del TEA se hacen

evidentes desde los primeros afios de vida y se mantienen a lo largo de la misma.

Estas caracteristicas se manifiestan en cada persona con TEA de manera Unica y
particular, asi como con un nivel de intensidad distinto. E1 DSM V propone 3 niveles de
gravedad en que el TEA puede manifestarse y afectar la comunicacion social, asi como los
comportamientos restringidos y repetitivos. El TEA de grado 1, necesitard de apoyo en la
vida diaria, sin embargo, con las adaptaciones necesarias y la ayuda requerida, podra lograr
adaptarse en la vida cotidiana. El TEA de grado 2, también necesitara de apoyo, sin embargo,
tendra mayor dificultad para lograr el cambio y la adaptacion, e incluso podria llegar a sentir
y expresar ansiedad debido a ello. E1 TEA de grado 3, evidencia un nivel de manifestacion de
la sintomatologia que presenta una necesidad de ayuda muy notable, ya que las dificultades y
caracteristicas del trastorno seran dificiles de encauzar y hardn que le cueste mucho la
integracion y adaptacion en las situaciones cotidianas. Asi mismo, los cambios y novedades

le generaran ansiedad intensa.

Sobre las comorbilidades que podrian estar presentes junto con el TEA se hallé que
estas son: la Discapacidad Intelectual, el deterioro del lenguaje, las patologias médicas o de

origen genético o algun factor ambiental.

Sobre el proceso diagnostico del TEA en la actualidad

El DSM V considera como etapa de vida para determinar el diagnostico la nifiez
temprana, sobre todo en aquellos momentos en que se espera que el nifio aprenda e inicie a
socializar con los demas, pero que debido a la sintomatologia del TEA presente dificultades

para lograrlo.

Antes de iniciar con el proceso diagnostico, es importante diferenciar la presencia de
sintomatologia por causa orgdnica, o también diferenciar las sefiales de alerta que puedan
estar indicando mas bien la presencia de sintomatologia del Trastorno de la comunicacion

social (pragmatico).

El responsable del diagnostico es el pediatra. Sin embargo, es importante que cuente
con un equipo de trabajo para complementar la impresion y evaluacion diagndstica. Para ello
el apoyo de psicologos, psiquiatras, educadores del dmbito de la educacion especial y
terapistas del lenguaje, asi como la informacién recibida por parte de la familia, serd

importante tomar en consideracion para la deteccion de signos de alerta del TEA.
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En las revisiones de nifio sano de los 18 y 24 meses, se pueden aplicar pruebas de
screening, con el fin de anticipar o detectar tempranamente sefnales de alerta. Podrian también
ser los padres de familia quienes acudan por iniciativa propia al detectar ellos las sefales de
alerta, o debido a que tienen presente que el porcentaje de heredabilidad del TEA es alto, por
lo que se mantienen atentos y alertas ante las sefiales que su nifio pudiese manifestar del

trastorno.

Se aclar6 también que la deteccion temprana del TEA es fundamental. Ello debido a
los altos niveles de neuroplasticidad en el nifio, que podrian permitirle, en el mejor de los
casos, generar nuevos aprendizajes o también mejorar y regular la intensidad con que se

manifiesta la sintomatologia del TEA.

El proceso de screening es previo al diagnéstico en si mismo, y para ello hay
instrumentos de screening que favorecen este proceso. Algunos ejemplos utilizados para la
poblaciéon de habla hispana son: ASA-HiCH, CHAT, M-CHAT, y SCQ. Luego, tras apoyarse
en los resultados de la evaluacion de screening, observar la conducta del nifio dentro y fuera
de la consulta, y tomar en consideracion la informacion brindada por sus padres, cuidadores y
personas cercanas, es importante realizar formalmente el proceso de evaluacion y
diagnostico. Las pruebas mas pertinentes de diagndstico del TEA en la poblacion de habla

hispana son el ADI-R y el Test ADOS-2.

Sobre la prevalencia del TEA en la actualidad

Estimaciones de la OMS en el 2021 determinaban que uno de cada 160 nifios
presentaba TEA a nivel mundial. Por su parte, la American Academy of Pediatrics (AAP)
indicaba en el 2020 que la prevalencia del TEA era de 1 por cada 59 nifos en Estados
Unidos. El aumento de la prevalencia se ha identificado debido a motivos tales como: el
cambio en los criterios diagndsticos; la mayor concientizacion e informacion acerca del TEA
manejada por los profesionales de la salud y las organizaciones que brindan su apoyo para el
mismo; las mejoras en el proceso diagndstico asi como en los instrumentos indicados para
ello; y otro de los motivos es que en la actualidad se considera dentro del porcentaje de nifios
con TEA, a los nifios con discapacidad intelectual que a su vez cursan con las caracteristicas

del TEA.

El rol de la familia en el acompariamiento del TEA
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Se analiz6 que el cuidado de un nifio con TEA puede llegar a ser un reto para la
familia. Dependiendo del nivel de manifestacion del trastorno, serdn principalmente los
padres quienes asuman el rol de acompafiamiento del nifio, procurando también encaminarlo
hacia la independencia. Para ello deben apoyarse en el resto de miembros de la familia, asi
como de profesionales e instituciones que puedan salir al encuentro de las necesidades
concretas del nifio con TEA. Este proceso no es facil, y puede traducirse en una experiencia

estresante para ellos.

Algunos de los motivos por los que esta experiencia puede ser realmente estresante
son: las conductas muchas veces percibidas como incomodas del nifio con TEA en
situaciones de la vida cotidiana y que son dificiles de manejar; la dificultad para el resto de
personas de reconocer que su hijo tiene el trastorno (falta de caracteristicas fisicas visibles
para identificarlo); la falta del reconocimiento y de la aceptacion del TEA por parte de la
sociedad y de la familia extensa; las particularidades del momento en que la familia recibe el
diagnostico; la falta de apoyo y el acceso a los recursos y servicios disponibles en su entorno;
el desgaste producto de las implicancias del cuidado asi como la reestructuracion de los roles
en los miembros de la familia. Todo ello, puede ser ocasion y posibilidad de desarrollar
problemas de salud mental, debido a los altos niveles de estrés, que al no ser bien encausados
o al no recibir el apoyo necesario, puede llegar a desencadenar ansiedad y depresion en los

cuidadores.

Sin embargo, es importante también destacar que aun a pesar de los retos que
conlleva el cuidado del nifio con TEA y las incertidumbres que pueden experimentar, las
familias pueden también desarrollar respuestas resilientes, y con ello favorecer el cuidado y
progreso del nifio con TEA. Para ello es importante: Que el proceso diagnostico sea llevado
con respeto, delicadeza y que sea también efectivo, pronto y claro; que la informacion de qué
intervenciones son las mas adecuadas para su hijo sea transmitida oportunamente y con
claridad, asi como de las instancias y profesionales que desde su contexto particular lo

puedan apoyar; Y también, que los padres perciban que este apoyo sea realmente accesible.

Es de igual manera importante que tanto los padres como los hermanos o miembros
de la familia implicados en el cuidado, reciban apoyo, soporte, espacios de descanso y donde
poder compartir sus preocupaciones e incertidumbres. Aliviando su experiencia, se asegura
que el inicio y la motivacién por parte de los principales cuidadores del nifio con TEA,
generen asi los mismos beneficios en el mismo niflo, quien contard con el apoyo de un

entorno familiar saludable, disponible para acompanarlo y buscar su progreso en la vida.
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Las intervenciones del TEA en la actualidad

Las intervenciones en el TEA no son ofrecidas como cura del trastorno, sin
embargo, viene demostrandose que su actuacion aun asi es efectiva para atender a
necesidades concretas del nifio, lograr aprendizaje de competencias y habilidades, establecer
rutinas, extinguir conductas no deseadas, regular la intensidad de la manifestacion de los

sintomas del TEA.

En ese sentido, su efectividad depende de la guia de los profesionales de salud, asi
como que estas vayan de acuerdo con las caracteristicas personales del nifio, su edad,
fortalezas y necesidades concretas. Ello le permitira desarrollar otras capacidades y
aprendizajes para regular las conductas producto de la sintomatologia del trastorno que no le

permiten desarrollar la adaptacion y la autonomia.

La Asociacion Americana de Pediatria propone como recomendaciones para una
intervencion efectiva del TEA: Procurar el inicio temprano de la intervencion; programar la
duracion dependiendo de las necesidades concretas del nifio; considerar la organizacion del
espacio en cuanto al uso de material, apoyos visuales, rutinas; avanzar con flexibilidad
durante la intervencion; apoyarse en estrategias concretas, el apoyo de los padres asi como en
la participacion de otros nifios con y sin TEA durante la intervencion; tener claro el objetivo
de la intervencion, sea procurando extinguir o generalizar alguna conducta; y por tltimo, dar
acompafiamiento a la familia, a la par del trabajo con el nifio, fomentando espacios de

psicoeducacion, descanso y también en los que se puedan tomar decisiones conjuntas.

Hay en la actualidad dos tipos de practicas basadas en la evidencia para la
intervencion en el TEA: Los Programas de Intervencion Integral y las Intervenciones
Focalizadas. Los Programas de Intervencion Integral tienen un marco conceptual especifico,
una estructura y organizacion muy bien planificada y son de contenido amplio, trabajando y
proponiendo sus objetivos en la intervencion de los sintomas del TEA en general. Cuentan
con una gran carga horaria y pueden llegar a ser trabajadas a lo largo de los afios. Proponen
trabajar en ambientes naturales y cotidianos del nifio, para asi lograr la generalizacion. Puede
contar con el apoyo de los padres y de la tecnologia. Algunos ejemplos de Programas de
Intervencion Integral son: el UCLA Young Autism Program, Early Intensive Behavioral

Intervention, el Programa TEACCH, el Early Start Denver Model y el LEAP.

Por otro lado, las Intervenciones Focalizadas tienen como objetivo trabajar con una

unica competencia y un unico objetivo con el nifio con TEA, como por ejemplo mejorar en la
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comunicacion o lograr el aprendizaje de una tarea o rutina. Su duracion suele ser hasta lograr
el objetivo, por lo que tienden a ser cortas. Algunos ejemplos de Intervenciones Focalizadas
son: Discrete Trial Training (DTT), el Pivotal Response Training (PRT), el Prompting y el
Video Modeling.

La categorizacion de las intervenciones actuales en el TEA

El interés principal por comunicar las principales intervenciones tuvo como objetivo
brindar informacion de calidad y con sustento cientifico a los padres de familia, para que
siempre en conjunto con la orientacion y apoyo del pediatra y de los profesionales a cargo de
llevar el caso de su nifio con TEA, se determinen las mejores y mas adecuadas terapias para

las necesidades concretas del nifio.

El agrupamiento considerado en la presente investigacion se basd en el trabajo

propuesto por el Centers for Disease Control and Prevention (2022).

Esta categorizacion contempla 2 grandes grupos de intervenciones: las dirigidas
hacia los sintomas principales del TEA a nivel conductual, del desarrollo, del entorno
educativo y socioemocional. Y, por otro lado, el segundo grupo estd conformado por
intervenciones y tratamientos complementarios a las intervenciones de los sintomas
principales como lo son el tratamiento farmacoldgico y la intervencion y acompafiamiento

psicologico.

Por ultimo, se desarrollaron también brevemente otras intervenciones y métodos
alternativos, propuestos por el NCCIH (2021) y la CDC (2020) que vienen siendo
investigados en sus beneficios sobre el TEA. Los métodos complementarios para el TEA
suelen ser métodos de intervencion adicionales y complementarios a aquellos que trabajan
directamente con los sintomas principales, por lo que no pueden ser recomendadas como
intervenciones principales para el TEA, sino mas bien como intervenciones para necesidades
especificas que el nifio pudiese manifestar, y que siendo atendidas, se disponga mejor para

recibir las intervenciones de los sintomas principales.

Estas otras intervenciones y métodos alternativos desarrollados son: El uso de la
Melatonina para los desordenes del sueo; la intervencion en los malestares gastrointestinales
mediante el uso del Omega-3, Probioticos, Secretina, Vitamina B6 conjuntamente con
Magnesio, y las Dietas casein-free y gluten free; La terapia de Quelacion; las Terapias del

arte (Musicoterapia); Acupuntura; Intervencidon quiropractica; Suplementos herbarios;
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Intervencion quiropractica; Terapia asistida con animales; y las Terapias de relajacion y

Mindfulness.

Por ultimo, una vez finalizada la revision bibliografica, se desarrolld la guia
informativa TEAcompario, plasmando el tercer objetivo propuesto en el presente trabajo. Esta
guia es producto de toda la investigacion y revision de la bibliografia actual, y sustentada
cientificamente como vélida en su aproximacion y aportes para el TEA. Elaborarla, por tanto,
es ofrecer un material de calidad, que cuenta con informacion actualizada y veridica, y que
busca salir al encuentro de las familias de los nifios con TEA, buscando compartir con ellos
informacion bdésica y necesaria a considerar en el proceso diagndstico, que les permita a su
vez asumir y llevar el proceso de aceptacion del trastorno en su nifio con mayor facilidad. Asi
mismo este material se desarrolld pensado para ser complemento del trabajo del pediatra,
quien encabeza el proceso de deteccion, diagndstico e intervencion. Contando asi con sus
orientaciones y con la informacion plasmada en la guia informativa TEAcompario, se espera
que la toma de decision sobre qué intervencidon sera mas pertinente para cada nifio con TEA,
pueda realmente concretarse y por tanto traer beneficios y calidad de vida tanto para el nifio

como para su familia.

Algunas limitaciones del desarrollo de este trabajo se encuentran por un lado en la
aln escasa informacion sobre investigaciones y estudios de las intervenciones para tratar el
TEA. Si bien se ha procurado revisar e integrar la informacion de aquellas que tenian mayor
sustento cientifico, se reconoce el amplio camino aun por seguir adelante en la investigacion
de las mismas, asi como de otras intervenciones, que no fueron consideradas en el trabajo,
debido a que vienen siendo aiin investigadas, o no cuentan con un porcentaje de demostracion
de efectividad necesario para poder ser generalizados como efectivos para intervenir y

acompafiar la sintomatologia del TEA.

Por otro lado, si bien la guia informativa TEAcompario ha sido elaborada en base a
estas investigaciones con respaldo cientifico, hubiese sido pertinente contar con el apoyo de
los profesionales y especialistas de cada uno de los campos de intervencion contemplados,

para asi dar respaldo a la informacién y enriquecimiento desde su experiencia profesional.

Como proyeccion de esta propuesta, seria interesante, luego de recibir el respaldo y
aportaciones de los profesionales que se desempefian en las intervenciones contempladas en
este trabajo, poder hacer uso de esta guia en el ambito hospitalario, de modo que los

profesionales de la salud cuenten con este material el cual poder ofrecer a las familias y asi
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enriquecer y complementar su acompafiamiento para con estas. Asi, por medio de este
material, la informacion la podran tener siempre de manera asequible e incluso se le podrian
afiadir datos de profesionales o de centros de intervencion, tanto de atencidn a los sintomas
primarios como de intervenciones complementarias, que pudieran recomendarse y con los
cuales trabajar de la mano. También podria implementarse una plataforma de TEAcompario
en redes sociales para ampliar la comunicacion de esta informacion tan valiosa para los
padres de nifios con TEA. En esta se podria actualizar la informacion sobre la eficacia de los
tratamientos del TEA, asi como pedir apoyo a los profesionales y especialistas para divulgar
informacion con valor cientifico de fondo o también funcionar como canal de comunicacion
con los padres de familia, para poder atender y resolver las dudas que pudiesen tener sea

acerca del proceso diagndstico o de las intervenciones mas pertinentes para su nifio.
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