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Consideraciones sobre la importancia de la Deteccidon Temprana de Ixs nifixs con
Condiciones del Espectro Autista (CEA")

Buscamos, al igual que muchas agrupaciones y organizaciones en nuestro pais,
proteger los derechos de los nifixs, especialmente de aquellos que presentan desafios
en el desarrollo. Para nosotros, los nifixs son prioridad. Consideramos de fundamental
importancia la prevenciéon de los desafios en el desarrollo a través de la identificacion
temprana de los nifixs en riesgo y el acceso universal y temprano a los apoyos
necesarios por parte de los nifixs y sus familias. La intervencidn temprana puede
mejorar el prondstico de nifixs con desafios en el desarrollo, y mejora la calidad de
vida de las familias.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) promueve desde hace algunos afos la
implementacion del Programa de accién para superar las brechas en salud mental
(mhGAP: http://www.who.int/mental_health/mhgap/es/). Dicho programa identifica
estrategias para aumentar la cobertura de las intervenciones clave en afecciones
prioritarias en entornos con recursos limitados, y ofrece a los planificadores de salud y
a las instancias normativas un conjunto claro y coherente de actividades y programas
para ampliar y mejorar la atencién de dichas condiciones en el marco de la atencion
primaria. La Guia de intervencién del mhGAP (GI-mhGAP) ha sido elaborada a través
de un intenso proceso de revision de la evidencia cientifica e incluye recomendaciones
para identificar y manejar los cuadros mas prevalentes en el campo de la salud
mental, entre los que se incluyen los desafios de desarrollo. La Organizacién
Panamericana de la Salud (OPS) promueve la implementacion de la GI-mhGAP en
nuestro pais.

Se considera que la prevalencia de condiciones del espectro autista en la poblacién
mundial supera el 1%. Si se extrapola esta cifra de prevalencia a la Argentina,
podriamos suponer que existen mas de 400.000 personas con condiciones del
espectro autista en nuestro pais. Y conociendo que hay un 36,1% de la poblacion
argentina sin obra social ni plan médico (Censo 2010), podemos suponer que hay un
significativo nimero de nifixs en contextos de vulnerabilidad social con desafios en el
desarrollo que podrian estar en riesgo de no ser identificados.

1. Sobre el espectro autista

Se considera que las condiciones del espectro autista (CEA) son condiciones que
afectan predominantemente el desarrollo temprano, lo que trae consecuencias en las
areas de la comunicacion, la interaccion social, la conducta y el procesamiento
sensorial.

Las personas con CEA presentan cuadros clinicos sumamente heterogéneos, tanto en
el nivel de apoyo que necesitan (necesita apoyo, necesita apoyo sustancial, necesita
apoyo muy sustancial), como en el nivel de lenguaje (sin habla, palabras sueltas,
frases, fluencia verbal), el nivel cognitivo (discapacidad intelectual, inteligencia

1 *La denominacién C.E.A. (Condiciones del Espectro Autista) incluye los diagndsticos de TEA
(Trastornos del Espectro Autista -DSM V), los de Sindrome de Asperger, Trastorno Autista y
Trastorno Generalizado del Desarrollo No Especificado (TGD n/e) del DSM 1V, y Autismo Atipico de
laCIE 10
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promedio, inteligencia superior), el perfil sensorial, el patron de inicio de los sintomas
(progresivo, regresivo), los especificadores (p. €j., Fragil X, tipo Asperger, etc.), las
caracteristicas psicolégicas y bioldégicas propias de cada individuo y los problemas
medicos concomitantes (p. ej., problemas gastrointestinales, inmunoldgicos,
metabdlicos, etc.). Por esto mismo, se habla de un “espectro autista”.

La prevalencia de CEA ha ido en aumento, especialmente en las ultimas 2 décadas. El
primer estudio epidemiologico sobre autismo en el mundo fue realizado en Middlesex,
Reino Unido, en 1966, estableciendo una cifra de prevalencia de 1 de cada 2000 nifixs
en la poblacién de nifixs de 8 a 10 afos de edad (1). En 2014, el Centro de Control y
Prevencién de Enfermedades (CDC) de los EE.UU., publicé una cifra de prevalencia
de CEA de 1 en 68 nifixs, a partir de un estudio realizado en el 2010 en la poblacion

de nifixs 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 diagndsticos a lo largo del tiempo, o que ha promovido la inclusion de
individuos con cuadros de menor severidad o mas alto funcionamiento dentro del
espectro autista; b) el diagnéstico de CEA en individuos que antes recibian el
diagndstico de discapacidad intelectual u otros diagndsticos; y c) factores ambientales.

En Argentina, lamentablemente no contamos aun con datos epidemiolégicos locales, y
desconocemos por lo tanto la magnitud del problema. Sin embargo, familias, docentes,
profesionales de la salud, y publico general, refieren la experiencia subjetiva de que
cada vez hay mas nifixs con condiciones del espectro autista.

En los pocos paises en vias de desarrollo en los que se han realizado y publicado
estudios relacionados con la identificacion y la intervencién temprana de CEA
(Colombia, India, Jamaica, Jordania, México), se ha identificado un edad promedio de
21-24 meses para la primera preocupacion de los padres y una edad promedio de 45-
57 meses para el diagnéstico de CEA, siendo las dificultades del lenguaje el sintoma
de preocupacion inicial mas frecuente.

En paises desarrollados, las edades promedio de diagndstico suelen ser menores. En
Canada, un estudio demostré que las observaciones de los padres eran muy valiosas
y confiables (es decir, que predecian los diagndsticos posteriores de sus hijos). En
dicho estudio, los padres de nifixs en riesgo (porque ya tenian un hijx con CEA)
mostraban preocupacion por ciertas caracteristicas antes de que los profesionales de
la salud pudieran detectarlas (dificultades sensoriales a los 6-9 meses, dificultades en
relacion al lenguaje y a la socializacion a los 12-15 meses). Este estudio demuestra la
importancia de escuchar con atencion las preocupaciones de los padres en relacion al
desarrollo de sus hijos.

En Argentina, un estudio realizado en 2008 mostré que los padres de nifixs con CEA
que consultaban a un hospital publico de la ciudad de Buenos Aires, notaban ciertos
signos de alarma y se preocupaban por ellos ya a los 24 meses de edad (rango:18-36
meses), y recibian el diagnostico recién a los 47 meses (rango: 35-60 meses).
También mostraba que el pediatra era el primer profesional que consultaban en el
66% de los casos, y que el 57,6% de los pediatras derivaban al nifio a otro consulta,
mientras que el 42,4% decidian esperar. Los padres consultaban a un promedio de 3 %
2,3 profesionales hasta el diagnéstico definitivo.

Las familias que tienen en su seno a un nino, adolescente, o adulto con un CEA,
tienen indicadores de estrés cronico significativamente mas altos que la poblacion
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general, por lo que es de fundamental importancia proveer a dichas familias del
asesoramiento y apoyos necesarios. Recientemente se mostré que el deterioro de la
vida familiar que surge de las dificultades conductuales, de suefio y otras que
presentan los nifios con CEA, se produce aunque el nifio no tenga diagnostico aun. El
diagnostico debe ir acompanado de un abordaje familiar para manejar esas
dificultades y establecer estrategias que reduzcan el estrés de los padres.

2. Sobre la importancia de la pesquisa sistematica de desafios en el desarrollo
socioemocional

La pesquisa temprana permite que aquellos nifixs en riesgo de padecer un trastorno
de desarrollo sean identificados precozmente, y por consiguiente, puedan recibir una
intervencion temprana, crucial para un mejor pronéstico y una mejor calidad de vida.
Por otro lado, los algoritmos y las herramientas de pesquisa ayudan a los
profesionales a detectar a nifixs en riesgo que de otra manera no los identificarian,
tanto por falta de tiempo durante la consulta o por falta de capacitacion en la
evaluacién del desarrollo socioemocional y comunicacional de los nifixs.

La Academia Americana de Pediatria, institucion altamente reconocida en el medio
cientifico mundial, recomienda la vigilancia del desarrollo y pesquisa sistematica de los
desafios del desarrollo en las consultas pediatricas de los nifixs a los 9 meses, 18
meses, y 24/30 meses de edad, como también la pesquisa sistematica de CEA a los
18 meses y a los 24 meses de edad.

Los instrumentos de pesquisa son evaluaciones breves, formales y estandarizadas
que permiten identificar en la poblacién general a aquellos nifixs en riesgo de
presentar un problema puntual. Es muy importante aclarar que los instrumentos de
pesquisa no son diagndsticos, sino que sélo identifican a nifixs que requieren
una evaluacion mas cuidadosa. A posteriori, aquellos nifixs que son pesquisados
positivamente deben ser derivados a un equipo interdisciplinario especializado para
realizar una evaluacion diagndstica integral.

La GI-mhGAP de la OMS ha sido elaborada para ser aplicada en el nivel de atencion
de salud no especializada. Esta dirigida a los profesionales de atencién de salud que
trabajan en los establecimientos del primer y del segundo nivel. En el apartado de
Trastornos del Desarrollo, la guia claramente especifica que si los profesionales de la
atencién primaria identifican un retraso del desarrollo en un nifio, deben buscar
anomalias en la comunicacion, patrones restringidos, repetitivos, estereotipados de
conducta, intereses y actividades, pérdida de habilidades previamente adquiridas,
historia familiar de trastornos del desarrollo, entre otras.

Existe en la Argentina un instrumento denominado Prueba Nacional de Pesquisa
(PRUNAPE) que fue desarrollado por pediatras argentinos y es una valiosa
herramienta de pesquisa general del desarrollo infantil. Asimismo, existen
instrumentos de pesquisa especifica de CEA, como por ejemplo el M-CHAT-R/F, el Q-
CHAT, el CSBS-DP, que sirven para identificar a aquellos nifixs en riesgo de tener una
CEA. Estas herramientas consisten en una serie de preguntas a los padres, y no
necesitan de un entrevistador especializado (incluso, algunas de estas herramientas
se pueden completar online). Las preguntas se basan en ciertos marcadores, tales
como: escasa interaccion y atencion prestada a las demas personas, escasa atencion
a la mirada de los demas, no responder cuando se los llama por su nombre y
dificultades para participar en juegos de imitacion y vocalizaciones reciprocas.
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En Argentina, el M-CHAT ha sido validado en poblacién local de la ciudad de Buenos
Aires. Este dato es importante, porque es la unica herramienta de pesquisa de CEA
validada en nuestro pais. Es por esto que en muchas ocasiones se decide utilizar
esta herramienta en vez de otras. En la medida en que se vayan validando otros
instrumentos, tendremos mas herramientas a disposicion para usar en el contexto
local. Cuando padres, pediatras, docentes de nivel inicial y otros profesionales que
trabajen con nifixs menores a 5 afos sepan detectar a los nifixs en riesgo de tener
problemas del desarrollo, las herramientas de pesquisa se volveran innecesarias.

La implementacion de un algoritmo de pesquisa a los 9 meses (por ej: CSBS-DP), a
los 18 meses (por ej: M-CHAT-R/F), y a los 24/30 meses (por ej: M-CHAT-R/F) en las
consultas pediatricas, en los centros de vacunacién, en los jardines maternales o de
infantes, o0 en cualquiera de los lugares donde concurren los nifixs en sus primeros 3
afios de vida, posibilitarian detectar a nifixs en riesgo de tener CEA u otros problemas
del desarrollo y permitiria ofrecerles la oportunidad de recibir una intervencion
temprana a los que lo requieran luego de ser observados mas en profundidad.

3. Sobre la evaluacion diagnéstica integral e interdisciplinaria

Una vez que un nifno ha sido pesquisado positivamente, deberia ser derivado a una
evaluacion diagndstica integral e interdisciplinaria. Las reconocidas Guias de Practica
Clinica NICE, por ejemplo, recomiendan que la evaluacién diagnoéstica de los nifixs en
quienes se sospecha una Condicion del Espectro Autista sea realizada por un equipo
interdisciplinario especialista en desarrollo, compuesto por un pediatra o un psiquiatra
infantil (0 ambos), un psicélogo o un psicopedagogo (0 ambos), y un fonoaudidlogo,
con la posibilidad de acceder a interconsulta con un terapista ocupacional y con otros
profesionales. Mencionan que la evaluacién diagndstica debe incluir una historia
evolutiva, una entrevista sobre sintomas de CEA, una sesién interactiva con el nifio
para observar sus habilidades socio-comunicativas y su conducta, y un examen fisico
completo para identificar condiciones médicas concomitantes. Asimismo, debe
establecerse no solo el diagndstico, sino un perfil del desarrollo del nifo, incluyendo
factores que pueden afectar el funcionamiento cotidiano y la participacion social, tales
como el nivel intelectual, las habilidades de lenguaje y comunicacién, la conducta
adaptativa, la salud fisica, el estado nutricional y la conducta. Esto es consistente con
el marco de la CIF (Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad
y de la Salud) y es relevante a la hora de establecer prioridades para la intervencion.

Llamativamente, mencionan que el equipo especialista deberia comunicar los
hallazgos de la evaluacion de una manera clara y compasiva, asegurandose de que la
familia esté informada acerca de la CEA, sus implicancias en el desarrollo y en el
funcionamiento del nifio, y las alternativas para acceder a los apoyos y servicios
clinicos necesarios.

Si los profesionales de la salud creen que el diagnéstico es una oportunidad,
comunicaran el mensaje de manera de dejar a los padres en un lugar de
“‘empoderamiento”, de esperanza, de que se pueden hacer muchas cosas, y de que la
participacién de los padres puede cambiar la trayectoria de desarrollo de su hijx. La
manera en la que se comunica un diagnostico incide en el prondstico del nifio e
impacta en la calidad de vida de los padres.
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Si consideramos que el diagndstico es una oportunidad de proveer al nifio con los
apoyos que necesita y de dar a los padres herramientas para poder brindar a su hijx
un ambiente optimo segun su perfil individual de fortalezas y desafios, es mas sencillo
comprender la importancia de un diagnéstico integral interdisciplinario temprano y
oportuno.

4. Sobre la importancia de la intervencion temprana

La intervencion temprana en nifixs con CEA posibilita:

1. un mejor pronostico para el nifo: se describen Cl mas alto, mejores habilidades
socio-comunicacionales y adaptativas, posibilidad de normalizacion de la actividad
eléctrica cerebral, etc.;

2. la prevencion de muchas dificultades asociadas a una trayectoria atipica de
desarrollo;

3. una mejor calidad de vida para la familia;

4. una mayor inclusién educativa, al favorecer la concurrencia a la escuela comun;

5. una reduccién de los costos generales asociados al cuadro

El rol de la neuroplasticidad en edades tempranas es esencial a la hora de pensar
racionalmente en la intervencion temprana. El potencial neuroplastico de un nifio en
sus primeros 5 afios es el mayor que tendra a lo largo de toda su vida. Por ende, si un
nino con una CEA recibe una intervencion intensiva temprana, tiene posibilidades de
cambiar la trayectoria de su desarrollo.

Actualmente, existen multiples de abordajes en el campo de las CEA. Existe
evidencia a favor del inicio temprano del tratamiento y la modalidad intensiva.
Generalmente se recomienda un abordaje integral multimodal personalizado segun el
perfil individual de la persona con CEA, 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 relacién al tratamiento.

5. Sobre los derechos de las personas con CEA

Es sumamente importante que los padres estén informados de los derechos de sus
hijxs segun la legislacién vigente, como por ejemplo, que todo nifio con diagndstico de
CEA tiene el derecho de recibir los abordajes que requiere, y que dichos abordajes
deben ser cubiertos en su totalidad, segun corresponda, por el estado, la obra social, o
la prepaga.

En el afio 2014, se sanciond a nivel nacional el Proyecto de Ley 27043 sobre Abordaje
Integral de las Personas con TEA. Dicha Ley incluye la implementacién de un
protocolo de pesquisa sistematica de CEA a partir de los 18 meses de edad y la
cobertura integral de todos los apoyos que requiera una persona con CEA.

Acorde a la Ley sancionada, seria de fundamental importancia que se instrumenten
como politica publica en todo nuestro pais:

a) la pesquisa sistematica de CEA en todos los nifixs de 16 a 30 meses de edad

b) la evaluacion diagndstica interdisciplinaria de todos aquellos nifixs pesquisados
positivos; y
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¢) la intervencion temprana en todos aquellos nifixs que presenten un diagndstico de
CEA u otro problema en el desarrollo.

Como conclusién, se considera que es sumamente importante brindar a todxs Ixs
nifixs con CEA los apoyos que necesitan lo mas tempranamente posible con el
objetivo de limitar sus desafios, potenciar sus fortalezas, favorecer su prondstico y
promover una mejor calidad de vida familiar. Por otro lado, es muy importante seguir
construyendo una sociedad mas inclusiva, equitativa y comprometida con ciertos
valores como el respeto, el amor y la ecuanimidad.

Diciembre 2015
http://redea.org.ar
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