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Resumen

Los trastornos del espectro autista son un grupo de trastornos del neurodesarrollo que se caracterizan por dificultades socio-
comunicacionales y patrones restringidos y repetitivos de conductas, intereses y actividades. En Argentina, en el afio 2013, se
presentaron proyectos de ley tanto a nivel nacional como a nivel provincial que dieron origen a enérgicos debates en torno
a la deteccién precoz de los nifios con trastornos del espectro autista, el diagnoéstico o la “patologizacién” de la infancia, y la
intervencién temprana en estos nifos. En este articulo se intenta fundamentar la importancia de una pesquisa sistematica de
los trastornos del espectro autista en deambuladores, la utilidad de la nueva clasificacion del trastorno del espectro autista brin-
dada por el DSM-V, la conveniencia de evaluaciones diagnosticas integrales y oportunas por parte de equipos interdisciplinarios
especializados en desarrollo y la importancia fundamental de la intervencién temprana. La intervencién temprana aprovecha
la neuroplasticidad existente en etapas iniciales de la vida e impacta positivamente en el prondstico de los nifios y en la calidad
de vida de las familias. Finalmente, se menciona el rol de las intervenciones mediadas por padres en el tratamiento de los nifios
con trastornos del espectro autista.
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THE IMPORTANCE OF EARLY DETECTION AND EARLY INTERVENTION FOR CHILDREN WITH AUTISM SPECTRUM CONDITIONS

Abstract

Autism spectrum disorders are a group of neurodevelopmental disorders characterized by social communication difficulties
and restrictive and repetitive patterns of behavior, interests and activities. In Argentina in 2013, legislation introduced both at
national and provincial levels generated vigorous debate in relation to early detection of autism spectrum disorders, diagnosis
or “pathologization” of children, and early intervention for these children. This paper provides evidence supporting the im-
portance of systematic screening for autism spectrum disorders in toddlers, the usefulness of the new autism spectrum disorder
classification provided by DSM-V, the desirability of timely and comprehensive diagnostic assessments by interdisciplinary
teams specialized in development, and the critical importance of early intervention. Early intervention takes advantage of the
neuroplasticity present in early life and positively impacts prognosis of children and family quality of life. Finally, the role of
parent-mediated interventions in the treatment of children with autism spectrum disorders is mentioned.
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Se considera que los trastornos del espectro autista
(TEA) son condiciones que afectan predominantemente
el desarrollo cerebral temprano, tanto a nivel estructural
como funcional, lo que trae consecuencias en las areas
de la comunicacion, la interaccion social, la conducta y
el procesamiento sensorial. La etiologia de los TEA no ha
sido atin dilucidada, aunque se sabe que estan involucra-
dos tanto factores genéticos como ambientales.

Las personas con TEA presentan cuadros clinicos
sumamente heterogéneos, tanto en nivel de severidad
(leve, moderado, severo), como en el nivel de lengua-
je (sin habla, palabras sueltas, frases, fluencia verbal), el
nivel cognitivo (discapacidad intelectual, inteligencia
promedio, inteligencia superior), el perfil sensorial, el
patron de inicio de los sintomas (progresivo, regresivo),
los especificadores (p. ej., Fragil X, tipo Asperger, etc.), y
los problemas médicos concomitantes (p. ej., problemas
gastrointestinales, inmunoldgicos, metabdlicos, disfun-
cién mitocondrial, etc.). Por esto mismo, se habla de un
“espectro autista”.

La prevalencia de TEA ha ido en aumento. El primer
estudio epidemiolégico sobre autismo en el mundo fue
realizado en Middlesex, Reino Unido, en 1966, estable-
ciendo una cifra de prevalencia de 1 de cada 2000 nifios
en la poblacidon de nifios de 8 a 10 afios de edad (1). En
2014, el Centro de Control y Prevencion de Enfermeda-
des (CDC) de los EE.UU., public6 una cifra de prevalencia
de TEA de 1 en 68 nifios (2), a partir de un estudio rea-
lizado en el 2010 en la poblacién de nifios de 8 afios de
edad en 11 ciudades norteamericanas pertenecientes a la
Autism and Developmental Disabilities Monitoring Network
(ADDMN). Se desconocen las causas de este aumento,
aunque entre las hipotesis se encuentran: a) los cambios
en los criterios diagnosticos a lo largo del tiempo, lo que
ha promovido la inclusién de individuos con cuadros de
menor severidad o mas alto funcionamiento dentro del
espectro autista; b) el diagnoéstico de TEA en individuos
que antes recibian el diagnostico de discapacidad inte-
lectual u otros diagnosticos; y ¢) factores ambientales.

En Argentina, lamentablemente no contamos atn
con datos epidemiologicos locales, y desconocemos por
lo tanto la magnitud del problema. No obstante, exis-
te actualmente un estudio epidemiol6gico en curso en
la ciudad de Olavarria, provincia de Buenos Aires, par-
te de un proyecto de colaboracién internacional, que
tiene como objetivo conocer la cifra de prevalencia de
autismo en la poblacion de 16 a 30 meses de edad. Este
estudio, el primero de su tipo en nuestro pais, compren-
de: a) la pesquisa sistematica de TEA en todos los nifios
de 16 a 30 meses de edad que concurren a los centros
de vacunacion en Olavarria utilizando una herramienta
de pesquisa denominada M-CHAT-R/F; b) la evaluacién
diagnostica interdisciplinaria de todos aquellos nifios
pesquisados positivos; y ¢) la intervencion temprana en
todos aquellos nifios que presenten un diagnoéstico de
TEA u otro problema en el desarrollo.

En los pocos paises en vias de desarrollo en los que
se han realizado y publicado estudios relacionados con
la identificaciéon y la intervenciéon temprana de TEA
(Colombia, India, Jamaica, Jordania, México), se ha

identificado un edad promedio de 21-24 meses para la
primera preocupacién de los padres y una edad prome-
dio de 45-57 meses para el diagnostico de TEA, siendo las
dificultades del lenguaje el sintoma de preocupacién ini-
cial mas frecuente (3). En paises desarrollados, las edades
promedio de diagnoéstico son menores.

Las familias que tienen en su seno a un nifio, adoles-
cente, o adulto con un TEA, tienen indicadores de estrés
cronico significativamente mas altos que la poblacién
general (4).

Durante el afio 2013, la sancién en la provincia de
Santa Fe de la Ley 13328 “Diagndstico Precoz, Tratamiento,
Integracion, Inclusion Social y Proteccion Integral de Perso-
nas con Trastornos del Espectro Autista (TEA) y/o Trastornos
Generalizados del Desarrollo (TGD)”, y la media sancién
por unanimidad en el Senado de la Nacién del Proyecto
de Ley sobre Abordaje Integral de las Personas con TEA
-proyecto que incluye un protocolo de pesquisa sistema-
tica a partir de los 18 meses de edad- han suscitado enér-
gicos debates y diferencias de opinién entre distintos
actores de la Salud Mental.

Las temadticas que han generado mayor debate son
aquellas relacionadas con la pesquisa sistematica tempra-
na, las clasificaciones diagnosticas, los supuestos efectos
del “etiquetamiento” diagnostico o la “patologizacion”
de los nifios, y los tipos de intervencioén temprana.

iPor qué es importante la pesquisa sistematica
temprana de las condiciones del espectro autista
y como se podria implementar?

La respuesta mas obvia a esta pregunta es que la pes-
quisa temprana permite que aquellos nifios en riesgo de
padecer un trastorno de desarrollo sean identificados
precozmente, y por consiguiente, puedan recibir una
intervencién temprana, crucial para un mejor pronosti-
co y una mejor calidad de vida. La menos obvia es que
los algoritmos y las herramientas de pesquisa ayudan a
los profesionales a detectar a nifios en riesgo que de otra
manera no los identificarian, tanto por falta de tiempo
durante la consulta o por falta de capacitacion en la eva-
luacién del desarrollo socioemocional y comunicacional
de los nifos.

La Academia Americana de Pediatria, instituciéon
altamente reconocida en el medio cientifico mundial,
recomienda la vigilancia del desarrollo y pesquisa sis-
tematica de los trastornos del desarrollo en las consul-
tas pediatricas de los nifilos a los 9 meses, 18 meses,
y 24/30 meses de edad (5), como también la pesquisa
sisteméatica de TEA a los 18 meses y a los 24 meses de
edad (6).

Los instrumentos de pesquisa son evaluaciones bre-
ves, formales y estandarizadas que permiten identificar
en la poblacion general a aquellos nifos en riesgo de pre-
sentar un problema puntual. Es muy importante aclarar
que los instrumentos de pesquisa no son diagnosticos,
sino que sélo identifican a nifios en riesgo. Aquellos
nifios que son pesquisados positivamente deben ser deri-
vados a un equipo interdisciplinario especializado que
lleva a cabo una evaluacion diagnostica integral.
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Existe en la Argentina un instrumento denominado
Prueba Nacional de Pesquisa (PRUNAPE) que fue desa-
rrollado por pediatras argentinos y es una valiosa herra-
mienta de pesquisa general del desarrollo infantil. Asi-
mismo, existen instrumentos de pesquisa especifica de
TEA, como por ejemplo el M-CHAT-R/F (7), el Q-CHAT
(8), el CSBS-DP (9), que sirven para identificar a aquellos
nifios con riesgo de tener un TEA. En Argentina, el M-
CHAT ha sido validado en poblacién local de la ciudad
de Buenos Aires (10) y el CSBS-DP estd en proceso de
validacion, por lo que ambos instrumentos de pesquisa
podrian ser utilizados en un algoritmo de vigilancia del
desarrollo. En la medida en que padres, pediatras, docen-
tes de nivel inicial y otros profesionales que trabajen con
nifios menores a 5 afios sepan detectar a los nifios en
riesgo de tener problemas del desarrollo, las herramien-
tas de pesquisa se volveran innecesarias.

La implementacion de un algoritmo de pesquisa a los
9 meses (CSBS-DP), a los 18 meses (M-CHAT-R/F), y a los
24/30 meses (M-CHAT-R/F) en las consultas pediatricas,
en los centros de vacunacion, en los jardines maternales
o de infantes, o en cualquiera de los lugares donde con-
curren los nifos en sus primeros 3 afios de vida, posibi-
litarian detectar a nifios en riesgo de tener TEA u otros
problemas del desarrollo y permitiria ofrecerles la opor-
tunidad de recibir una intervencién temprana.

DSM-V para TEA, isi o no?

Mucha ha sido la polémica en torno al DSM-5 publi-
cado en mayo de 2013 (11). A pesar de las numerosas cri-
ticas y objeciones al manual, en el ambito especifico de
los TEA se cree que la clasificacion actual es superadora
en relacion a la version anterior, especialmente desde el
punto de vista clinico.

El DSM-5 establece los siguientes criterios diagnosti-
cos para el Trastorno del Espectro Autista (12):

A. Déficits persistentes en comunicacién social e
interaccion social en multiples contextos, manifestados
actualmente o en el pasado, por los 3 siguientes:

1. Déficits en reciprocidad socio-emocional (p.
€j., aproximacion social, conversacion, compartida de
intereses, emociones o afecto, iniciaciébn o respuesta a
interacciones sociales).

2. Déficits en conductas de comunicacién no
verbal utilizadas en la interaccién social (p. ej., contacto
visual, lenguaje corporal, expresiones faciales, gestos).

3. Déficits en el desarrollo, mantenimiento y com-
prension de las relaciones sociales (p. €j., ajuste de conducta
al contexto social, juego imaginativo, amistades).

B. Patrones restringidos y repetitivos de conduc-
ta, intereses o actividades, actualmente o en el pasado,
manifestados por al menos 2 de los siguientes:

1. Lenguaje, movimientos o uso de objetos de
manera estereotipada/repetitiva (p. ej., estereotipias
motoras simples, alinear juguetes, tirar juguetes, ecola-
lia, frases idiosincraticas).

2. Resistencia al cambio, adherencia inflexible

a rutinas, o patrones ritualizados de conductas verba-
les y no verbales (p. ej., distrés extremo ante pequerios
cambios, dificultad con transiciones, patrones rigidos
de pensamiento, rituales de saludo, necesidad de hacer
siempre el mismo camino o comer la misma comida).

3. Interés fijo altamente restrictivo, anormal en
intensidad o en foco (p. ej., fuerte apego o preocupacién
por objetos inusuales, intereses excesivamente circuns-
criptos o perseverativos).

4. Hiper/hipo reactividad al input sensorial o inte-
rés inusual en aspectos sensoriales del ambiente (p. ej., apa-
rente indiferencia al dolor/temperatura, respuesta adversa
a sonidos o texturas especificas, oler o tocar objetos excesi-
vamente, fascinacion visual con luces o movimiento).

C. Los sintomas deben estar presentes tempranamen-
te en el desarrollo (pero pueden no manifestarse com-
pletamente hasta que las demandas sociales excedan las
capacidades limitadas, o pueden estar enmascaradas por
estrategias aprendidas mas tardiamente).

D. Los sintomas causan alteracién clinicamente sig-
nificativa en el area social, ocupacional, y otras areas
importantes del funcionamiento diario.

E. Las alteraciones no son mejor explicadas por disca-
pacidad intelectual (trastorno del desarrollo intelectual)
o retraso global del desarrollo.

Se han realizado varios cambios en la nueva clasi-
ficacion, a saber: a) la utilizaciéon de un solo término,
TEA, para referirse a todas las condiciones incluidas en
el espectro autista; b) el abandono del término TGD y
las categorias diagnosticas que se usaban en el DSM-IV-
TR (trastorno autista, trastorno de Asperger, trastorno
desintegrativo infantil, trastorno de Rett, TGD no espe-
cificado); ¢) combinacién de las dificultades en la inte-
raccion social y en la comunicacion en un solo criterio
diagnostico; d) la inclusién de las dificultades en el pro-
cesamiento sensorial como sub-criterio diagnostico; e) la
necesidad de determinar el nivel de severidad, el nivel
del lenguaje, el nivel cognitivo, el patron de inicio, y
la edad percibida de inicio de la persona con TEA; f) la
necesidad de identificar “especificadores” o “modifica-
dores” (p. ej., cuadros neuroldgicos, genéticos, médicos
relevantes); y g) la necesidad de especificar la severidad
global y los grados de apoyo necesarios.

Las ventajas de la nueva clasificacién son que se usa
un solo término (TEA) para la combinacion de caracteris-
ticas, lo que facilita el diagnostico desde el punto de vis-
ta clinico; se brinda una descripciéon clinica mucho mas
rica de la persona evaluada; y la aproximacion dimen-
sional es util en estudios de funcién cerebral, estudios
genéticos, y medidas de efecto de tratamientos. Por otro
lado, esta clasificacion estd mucho mas en sintonia con
la Convencién Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad y con la Clasificacion Inter-
nacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud (CIF) propuesta por la OMS, y utilizada actualmen-
te por el Servicio Nacional de Rehabilitacion en nuestro
pais para certificar discapacidad.
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{"Patologizacion” o diagnéstico integral
interdisciplinario?

Los diagnoésticos generalmente pueden ser vistos
como “sentencias” u “oportunidades”. Segin la postura
que uno tome variard la manera de comunicar un diag-
nostico y, consecuentemente, se activardn diferentes
emociones y creencias en los padres que lo reciben. Si
un profesional cree que el diagnostico es una sentencia,
es posible que comunique el mensaje como tal, dejan-
do generalmente a los padres en un estado de shock, de
angustia, de impotencia, de desesperanza y de tristeza. Si
en cambio un profesional cree que el diagnostico es una
oportunidad, comunicara el mensaje de manera de dejar
a los padres en un lugar de “empoderamiento”, de espe-
ranza, de que se pueden hacer muchas cosas, y de que
la participacion de ellos puede cambiar la trayectoria de
desarrollo de su hijo. La manera en la que se comunica
un diagnostico incide en el pronéstico del nifio e impac-
ta en la calidad de vida de los padres.

Cuando se habla de “patologizacion” de los nifios,
se habla generalmente desde un lugar que considera al
diagnostico como “sentencia”, como causante de darfio
tanto al nifio como a su familia. Si en cambio uno cree
en el diagnoéstico como una oportunidad, una oportu-
nidad de proveer al nifio con los apoyos que necesita y
de dar a los padres herramientas para poder brindar a su
hijo un ambiente 6ptimo segan su perfil individual de
fortalezas y debilidades, es mds sencillo comprender la
importancia de un diagnéstico integral interdisciplina-
rio temprano y oportuno.

Las reconocidas Guias de Practica Clinica NICE,
recomiendan que la evaluacion diagnostica de los nifios
en quienes se sospecha un TEA debe ser realizada por
un equipo interdisciplinario especialista en desarrollo
compuesto al menos por un pediatra o un psiquiatra
infantil (o ambos), un psicélogo o un psicopedagogo
(0 ambos), y un fonoaudidlogo, con la posibilidad de
acceder a interconsultas con otros profesionales. Men-
cionan que la evaluaciéon diagnostica debe incluir una
historia evolutiva, una entrevista sobre sintomas de
TEA, una sesion interactiva con el nifio para evaluar
sus habilidades socio-comunicativas y su conducta, y
un examen fisico completo para identificar condiciones
meédicas concomitantes. Asimismo, debe establecerse
no soélo el diagnostico, sino un perfil del desarrollo del
nifio, incluyendo factores que pueden afectar el fun-
cionamiento cotidiano y la participacion social, tales
como el nivel intelectual, las habilidades de lenguaje y
comunicacion, la conducta adaptativa, la salud fisica,
el estado nutricional y la conducta (13). Esto es consis-
tente con el marco de la CIF y es relevante a la hora de
establecer prioridades para la intervencion. Llamativa-
mente, mencionan que el equipo especialista deberia
comunicar los hallazgos de la evaluacion de una mane-
ra clara y compasiva, asegurandose de que la familia
esté informada acerca del TEA, sus implicancias en el
desarrollo y en el funcionamiento del nifio, y las alter-
nativas para acceder a los apoyos y servicios clinicos
necesarios.

La intervencion intensiva temprana y las
intervenciones mediadas por padres

La intervencién temprana en nifios con TEA posibilita:

1. un mejor prondstico para el nifio: CI mas alto,
mejores habilidades socio-comunicacionales y adaptati-
vas, posibilidad de normalizacién de la actividad eléctri-
ca cerebral, etc. (14, 15, 16);

2. la prevencion de las dificultades asociadas a una
trayectoria atipica de desarrollo (17);

3. una mejor calidad de vida para la familia (18);

4. una mayor inclusién educativa, al favorecer la con-
currencia a la escuela comun (19);

5. una reduccion de los costos generales asociados al
cuadro (20);

El rol de la neuroplasticidad en edades tempranas
es esencial a la hora de pensar racionalmente en la
intervencion temprana. El potencial neuropldstico de
un niflo en sus primeros 5 afios es el mayor que ten-
drd a lo largo de toda su vida. Por ende, si un nifo
con un TEA recibe una intervencion intensiva tem-
prana, tiene posibilidades de cambiar la trayectoria de
su desarrollo (18, 19), y algunos autores hasta hablan
de “recuperacion”.

Actualmente, existen multiples de abordajes en el
campo de los TEA. Sin embargo, escasean las revisiones
sistematicas y los ensayos clinicos randomizados de la
efectividad de tratamientos especificos, y los que exis-
ten, no estan exentos de problemas metodologicos (21,
22). Ningtn abordaje ha sido util en todas las personas
con TEA, y no existe hoy en dia consenso sobre la mejor
alternativa terapéutica. Sin embargo, existe evidencia a
favor del inicio temprano del tratamiento y la modali-
dad intensiva (21, 22).

Generalmente se recomienda un abordaje integral
multimodal personalizado segtn el perfil individual de
la persona con TEA, el perfil de la familia, y los recursos
profesionales y educativos disponibles en el lugar. Es de
significativa importancia informar a los padres acerca de
las alternativas terapéuticas disponibles, y que formen
parte de la toma de decisiones en relacion al tratamien-
to. Asimismo, es sumamente importante que los padres
estén informados de los derechos de sus hijos segan la
legislacién vigente, como por ejemplo, que todo nifio
con diagnostico de TEA debe recibir los abordajes que
requiere, y que dichos abordajes deben ser cubiertos en
su totalidad, segin corresponda, por el estado, la obra
social, o la prepaga.

Estdn creciendo en el mundo las intervencio-
nes mediadas por padres (23), y las intervenciones
basadas en la comunidad, especialmente en aquellos
lugares donde escasean especialistas. El racional de
las intervenciones mediadas por padres es mualtiple:
por la cantidad de tiempo que pasan cerca de sus
hijos, por la efectividad de sus intervenciones cuando
estan capacitados en técnicas especificas disefiadas
segun el perfil individual de sus hijos, y por la mejora
de su calidad de vida a partir del efecto del “empode-
ramiento”.
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Conclusiones

Como conclusién, se considera que es sumamente

importante brindar a los nifios con TEA los apoyos que
necesitan lo més tempranamente posible con el objetivo
de limitar sus desafios, potenciar sus fortalezas, favore-

cer su prondstico y promover una mejor calidad de vida
familiar. Por otro lado, es muy importante seguir cons-
truyendo una sociedad mas inclusiva, equitativa y com-
prometida con ciertos valores como el respeto, el amor y
la ecuanimidad m
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