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Consultores y Gestores de Infraestructuras, S.L.U. (COGESIN)
winteresado siempre por la atencion y gestion de calidad de sus cen-
tros concertados y de sus dispositivos asistenciales de salud mental
en general, ha querido aportar, mediante la edicion y publicacion
de esta Guia, su apoyo a la iniciativa llevada a cabo desde la Ofi-
cina Regional de Coordinacion de Salud Mental de la Consejeria
de Samidad de la Comunidad de Madrid.

Este apoyo forma parte de colaboracion que mantienen estas insti-
tuciones en pro de la samidad madnilenia.



PRESENTACION

En los tltimos afos la Salud Mental de Nifos y Adolescentes ha experimentado un notable des-
arrollo en la Comunidad de Madrid. El incremento objetivo en los recursos especificos ha ido
paralelo a una importante movilizacion y participacion activa de los profesionales en la mejora
de la atencion a esta poblacién, alcanzdndose una mayor visibilidad y un mayor protagonismo
de la Salud Mental Infanto-juvenil que la aproxima al lugar que debe tener en una sociedad des-
arrollada, donde se asuman las directrices internacionales en cuanto a la Salud Mental Infantil.
Como Responsable durante cinco afios del Programa de Atencién a Nifios y Adolescentes en la
Oficina Regional de Coordinacién de Salud Mental, he tenido la oportunidad de trabajar con
muchos de éstos profesionales que, en distintos niveles de responsabilidad institucional y aten-
cién sanitaria se han implicado, comprometido e ilusionado por hacer visibles las necesidades
de atencion y cuidados de los menores que presentan problemas psicoldgicos y psiquidtricos.
Esta Guia es el resultado del esfuerzo y la generosidad de un Grupo de estos profesionales, que
hace unos afios aceptaron aportar su experiencia, conocimientos y trabajo activo para elaborar
unas recomendaciones que mejorasen la deteccién precoz, el diagndstico y el tratamiento de
una de las patologias mds graves de la infancia: el Autismo y los Trastornos del Espectro Autis-
ta. Para ellos, en nombre de todos los que utilizaremos este Guia, expreso el agradecimiento por
Su entrega y perseverancia..

Inmaculada Palanca Maresca
Psiquiatra Infantil



PROLOGO

Los Trastornos del Espectro Autista constituyen una de las patologias mentales mas graves de la
infancia por la dificultad y complejidad que conlleva su deteccién, diagndstico y tratamiento a
pesar de que su prevalencia es muy inferior a la de otras patologias de la infancia. Esta realidad
hace que la elaboracién de esta Guia por profesionales y para profesionales del sistema ptiblico
de Salud Mental de la Comunidad de Madrid, sea de gran utilidad.

La Guia de Diagndstico y Tratamiento de los Trastornos del Especto Autista pretende ser una
ayuda en la practica clinica desde una perspectiva integradora de los aspectos bio-sico-sociales
que deben tenerse en cuenta a la hora de abordar el tratamiento de estos pacientes y la relacion
con sus familias, ya que este trastorno requiere equipos multidisciplinares y continuidad de los
cuidados ademas de una imprescindible coordinacion entre los diferentes recursos sanitarios y
sociales.

La Consejerfa de Sanidad viene impulsando y desarrollando la atencién en salud mental a nifios
y adolescentes como reflejan las directrices recogidas en los sucesivos Planes de Salud Mental
de la Comunidad de Madrid, por considerar que la actividad bdsica de los profesionales que
integran la red de atencion psiquidtrica, debe estar orientada a la promocién y prevencion de los
trastornos mentales.

Para alcanzar este objetivo se han puesto en marcha equipos multiprofesionales de atencién a
nifios y adolescentes tanto en centros de salud mental como en hospitales y se han ampliado los
recursos para cubrir las diferentes necesidades de este tipo de pacientes. Hospitales de Dfa, uni-
dades de hospitalizacion breve, actividades de coordinacion entre distintas instituciones publi-
cas, ademds de impulsar la formacion, docencia e investigacién de los profesionales.

Pero todo ello no serfa suficiente sin la sensibilizacion y preocupacién de los distintos profesio-
nales de la Salud Mental por mejorar la deteccion y tratamiento del autismo, preocupacién que
les ha llevado a plasmar la experiencia clinica acumulada durante afios, para que el resto de
especialistas, puedan llevar a cabo con mayor seguridad un reconocimiento precoz de este tras-
torno, realizar un diagndstico diferencial y por dltimo, conocer las indicaciones terapéuticas y
los abordajes que especificamente deben realizarse desde los distintos recursos del Servicio
Madrilefio de Salud.

En definitiva, este documento pretende ser un instrumento ttil para mejorar la atencién en salud
mental de unos menores y sus familias cuyo sufrimiento escuchan y recogen unos profesionales
que, desde la discrecién y constancia de su trabajo, desean contribuir al esfuerzo comin por
conseguir que la atencion que reciben estos pacientes sea de la maxima calidad.

Como persona, médico y Viceconsejera de Asistencia Sanitaria, respaldo esta iniciativa y agradez-
co el esfuerzo de todos y cada uno de los que han contribuido a que esta Guia sea una realidad.

Dra. D Ana Sdnchez Ferndndez
Viceconsejera de Asistencia Sanitaria
Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid
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Introduccion

INTRODUCCION

“Estamos convencidos que las personas con trastorno autista tie-
nen un lugar en la comunidad social. Como nifios tuvieron las
mayores dificultades y causaron preocupaciones a sus cuidadores.
Incluso las personalidades anormales pueden ser capaces de des-
arrollo y ajuste. Posibilidades de integracion que uno no hubiera
sofiado pueden ocurrir en el curso del desarrollo” (Asperger, 1944)

La descripcion de Kanner (1) en 1943 de un grupo de nifios que
sufrian lo que €l denomind “trastornos autistas del contacto afec-
tivo” implicé el inicio de un camino especifico de comprension
de la patologia de la infancia mads alld de un reflejo de los tras-
tornos del adulto. Un afio después, Hans Asperger (2) describid
un grupo de nifios con "Psicopatia autistica de la nifiez": indivi-
duos con un trastorno en el desarrollo social semejante al que se
encontraba en el autismo infantil, pero con un desarrollo del len-
guaje precoz, aunque no lo utilizaban con un propésito de comu-
nicacidn interpersonal. Asperger defendié que esta "patologia
autista" que €l describia se trataba de un trastorno de la persona-
lidad. Muchas de las dudas que estos autores plantearon respec-
to a las caracteristicas de sus pacientes siguen vigentes hoy dia.

Lorna Wing (3) caracterizé el autismo “por trastornos importan-
tes de la capacidad para establecer un sistema de relaciones y de
comunicacion, asi como una carencia profunda del desarrollo de
la imaginacién y de la empatia. Estas dificultades conllevan una
rigidez y una repeticion de los actos y del lenguaje, asi como una
resistencia a los cambios de los hébitos cotidianos”. A dicha auto-
ra, junto a Judith Gould, se les debe en los afios 70 el desarrollo
del concepto de un espectro de trastornos basado en la mencio-
nada triada de alteraciones comunes: interaccion social, comuni-
cacién e imaginacion (4). Sin embargo, fue Allen (5) quien acuiié
el término Trastornos del Espectro Autista (TEA). Wing y Gould
usaron los términos espectro autista y continuum autista de forma
intercambiable (6). Todavia hoy en dia, el concepto de espectro
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genera controversias, en primer lugar respecto a si los trastornos
del espectro autista constituyen de hecho un continuum (7).

El término Trastorno Generalizado del Desarrollo (TGD) se intro-
dujo en el Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Men-
tales de la Asociacion Psiquidtrica Americana en su tercera edicion
en 1980 (DSM) (8) para describir un grupo de trastornos que inclu-
fan al autismo. Este término se ha mantenido en las sucesivas revi-
siones de la DSM (9) y en la Clasificacion Internacional de Enfer-
medades CIE-10 (10).

Dentro del término TGD se incluye un amplio rango de trastornos
con sintomatologia de caracteristicas autistas. En los dltimos afios
ha surgido un movimiento (en el que se incluyen profesionales y
familiares) que tiende a remplazar el término TGD por el de TEA
(11). Los autores que apoyan el término TEA (12, 13) sefalan la
confusion que supone emplear el término “generalizado”, ya que
sugiere que todos los aspectos del desarrollo estan afectados y esto
no siempre es asi.

En esta Guia hemos preferido utilizar el término TEA en vez de
TGD. Coincidimos con los autores que apoyan el término TEA
porque refleja bien la relacion entre el trastorno autista y otros tras-
tornos que comparten muchos de sus sintomas principales. Parti-
mos de la creencia de que el autismo como tal surge como un sin-
drome bien definido, de aparicion precoz y cuya semiologia estéd
repleta de disfunciones cognitivas y afectivas. Cuando nos referi-
mos al autismo en sentido estricto, aludimos a un conjunto de sin-
tomas que pueden asociarse a muy distintos trastornos neurobiol6-
gicos y a niveles intelectuales muy variados. Incluso hay muchos
retrasos y alteraciones del desarrollo que se acompafian de sinto-
mas autistas sin ser propiamente cuadros de autismo (4).
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Los TEA a los que nos referimos en esta Guia incluyen: el Trastor-
no Autista, los Trastornos Generalizados del Desarrollo No Especi-
ficados (TGD-NOS), el Trastorno Desintegrativo de la Infancia y
el Sindrome de Asperger, tal y como se definen en las clasificacio-
nes europea y americana. El Sindrome de Rett quedaria excluido
pues es un trastorno genético que afecta a nifas, provocado por
mutaciones en el gen MECP2, y que tiene una trayectoria clinica
muy especifica. Su curso se va diferenciando del autismo con el
desarrollo y precisa intervenciones diferentes a las propuestas para
los TEA (7).

En relacion con la etiologia de los TEA, existe cada vez una mayor
constatacion de la preponderancia de los factores bioldgicos, sobre
todo en los trastornos de mayor gravedad dentro del espectro. En
los ultimos afios se ha desarrollado notablemente la investigacion
de posibles factores genéticos, neurologicos, inmunoldgicos, peri-
natales, neuroanatémicos y bioquimicos determinantes de su pato-
génesis.

Con respecto a las causas genéticas, la identificacion y el nimero
de genes implicados sigue siendo desconocida (14). La amplia
variedad fenotipica en el autismo refleja indudablemente la inter-
accion y combinacién de multiples genes en los afectados. A su
vez, se acepta que existen factores epigenéticos y exposicion a cier-
tos modificadores ambientales que pueden contribuir a una expre-
sion variable de los rasgos relacionados con el autismo. Por dicho
motivo estos factores ambientales estdn recibiendo mayor atencion
entre los investigadores los tltimos afios.

Actualmente se considera que la biologia del TEA no debe verse
como el resultado de un impacto inicial seguido del establecimien-
to de un trastorno estatico sino, mas bien, que diferencias bioldgi-
cas precoces iniciales muy probablemente actien modificando la
maduracién cerebral a lo largo de la vida (15).
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No es objeto de esta Guia profundizar en los factores etiolgicos
del autismo. A pesar de que la investigacion actual de los factores
bioldgicos realizard presumiblemente importantes aportaciones en
los proximos afios, desde el punto de vista clinico adquiere mayor
interés la profundizacion en los aspectos diagndsticos y terapéuti-
cos que contribuyan a mejorar la atencidén que reciben los pacien-
tes con TEA en el &mbito de nuestra Comunidad.

Actualmente se considera que la prevalencia del TEA en Europa y
Norteamérica es de 6 por 1000 (16). Estas cifras implican un
aumento diez veces mayor en comparacion con las aportadas en
los estudios de hace 50 afios. Algunos autores (17) atribuyen dicho
incremento, en parte, a la realizaciéon de mejores valoraciones y a
la utilizacién de criterios diagndsticos mas amplios. También se
reflejan como causas de dicho aumento, diferencias metodologicas
en los estudios, mayor concienciacién y conocimiento en profesio-
nales y padres, desarrollo de servicios especializados o incluso
puede que se trate de un aumento real (18). Probablemente la pre-
valencia de los TEA estd muy unida a la historia de los cambios en
los criterios y categorias diagnosticas.

Existen divergencias mds que convergencias entre los autores que
defienden un origen neurobioldgico cognitivo, y por lo tanto un
modelo terapéutico centrado en paliar el déficit y aumentar las com-
petencias socialmente utilizables, y aquellos de orientacion psico-
dindmica. Estos segundos autores, aunque reconocen un compo-
nente constitucional, ponen el énfasis en las caracteristicas del
funcionamiento del aparato psiquico que imposibilitan el estableci-
miento de un vinculo afectivo adecuado (19). Hacer posible el des-
arrollo de relaciones afectivas seria un objetivo principal de este
modelo terapéutico.

Los autores de esta Guia descartamos recurrir a explicaciones
reduccionistas que niegan que la organizacién de la vida mental
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Introduccion

requiere de factores mutuamente interdependientes como son aque-
llos provenientes del campo de lo biolégico y otros del campo rela-
cional. La tendencia vigente asume un determinismo plurifactorial
en la génesis de estos trastornos en la que, en proporciones varia-
bles, aparecen implicados factores genéticos, bioldgicos y psicold-
gicos. Probablemente estamos hablando de una gran heterogenei-
dad clinica dentro de los TEA, heterogeneidad que no ha sido
atenuada por los esfuerzos clasificatorios recientes.

De acuerdo con Ferrari (20) consideramos sin ninguna pretension
etiologica, ni explicativa de la génesis de los TEA que “todo nifio
autista, sea cual sea la naturaleza y la gravedad de su trastorno,
debe de ser reconocido como sujeto portador de una historia per-
sonal Unica y de una vida psiquica especifica por mucho que la
misma aparezca gravemente desorganizada durante la explora-
cién; hay que considerarlo como un sujeto capaz, a condicion de
que se le ofrezcan las posibilidades de organizar una vida rela-
cional con su entorno,...” y por tanto, susceptible de mejorar en
su funcionamiento.

El drama de nuestros pacientes con TEA es la tendencia al aisla-
miento y las dificultades graves en la interaccion y la comunica-
cién. Para optimizar las estrategias terapéuticas es fundamental
conocer mejor las cualidades del funcionamiento mental de los
nifios autistas y, sin duda, la creciente investigacion neuropsicolo-
gica nos muestra en ese campo su gran aportacion. Pero nuestra
preocupacion como profesionales de Salud Mental puede dar un
paso mas: ;como nuestro paciente va a acceder a la adquisicioén de
su identidad, delimitando el espacio entre si mismo y el otro?,
(como va a desarrollarse en €l la intersubjetividad? Respecto a esta
cuestion y en diferenciacion con otras patologias graves podemos
pensar, utilizando las palabras de Kanner, “mientras el esquizofré-
nico intenta resolver su problema saliendo de un mundo del que ha
formado parte y con el que ha estado en contacto, nuestros nifios
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se comprometen gradualmente, acercandose cautelosamente a un
mundo en el que han sido completamente extrafios desde el comien-
z0” (1). En ese acercamiento sabemos que, por su propio trastorno
autista, va a rechazar todo aquello que organiza de ordinario el movi-
miento de individuacion del nifio. Lo que le sirve a un nifio sano -el
encuentro y el intercambio afectivo con sus padres, la interaccion
con iguales, el mundo de los objetos como lugar de simbolizacidn,
el juego- no le va a servir a nuestro pequefio paciente con TEA.

Nuestro objetivo es transmitir a los profesionales de Salud Mental
el conocimiento de los rasgos clinicos basicos del trastorno, el reco-
nocimiento de los signos precoces para su deteccion, la familiari-
zacion con el tipo de evaluacidn que resulta imprescindible com-
pletar, asi como la importancia de realizar un adecuado diagnostico
diferencial, la forma en la que transmitir el diagndstico a las fami-
lias y, por dltimo, conocer las indicaciones terapéuticas y los abor-
dajes que especificamente deben realizarse desde los recursos de
Salud Mental.

Esta Guia ha sido realizada por profesionales de la Red de Salud
Mental Infanto-Juvenil de la Consejeria de Sanidad de la Comuni-
dad de Madrid y pretende dar respuesta a la especial sensibiliza-
cion y preocupacion de estos profesionales que atienden desde hace
afos a esta poblacién. La intencién de los autores es plasmar la
experiencia clinica, acumulada a lo largo de los afios, en el trabajo
que dia a dia se lleva cabo con esta poblacion de pacientes en los
equipos Infanto-Juveniles de los Servicios de Salud Mental de nues-
tra Comunidad.

Esperamos que el enriquecimiento que ha supuesto para los autores
la elaboracién de esta Guia se refleje en el texto y permita al lector
aproximarse con mayor seguridad a este campo tan grave como fas-
cinante de la psicopatologia infantil que constituyen los Trastornos
del Espectro Autista.
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Sistemas de clasificacion

SISTEMAS DE CLASIFICACION:

CORRESPONDENCIAS Y DIFERENCIAS
PRINCIPALES

Parece existir la impresion generalizada, entre los profesionales de
Salud Mental Infanto-Juvenil, de que los actuales sistemas de cla-
sificacion internacionales, orientados sobre todo a la psiquiatria del
adulto, presentan importantes limitaciones a la hora de abarcar la
complejidad de los trastornos mentales en nifios y adolescentes.

Tanto en la CIE-10 (10) como en la DSM-IV-TR (21) se agrupan
los trastornos del espectro autista bajo el epigrafe de Trastornos
Generalizados del Desarrollo, aunque incluyan un listado de pato-
logias algo diferentes (ver tabla I). En ambas clasificaciones ha
desaparecido el término de psicosis, aplicado especificamente a la
infancia, en las categorias diagndsticas.

La CIE-10 (10) incluye dentro de los TGD: Autismo infantil, Autis-
mo atipico, Sindrome de Rett, Otro trastorno desintegrativo de la
infancia, Trastorno hipercinético con retraso mental y movimien-
tos estereotipados, Sindrome de Asperger, Otros trastornos genera-
lizados del desarrollo y Trastorno generalizado del desarrollo sin
especificar.

La subcategoria Autismo infantil sirve para describir a aquellos
nifios con trastornos severos, de aparicion antes de los tres afios de
edad, con cuadros clinicos similares a los descritos inicialmente
por Kanner. Incluye: Sindrome de Kanner, Psicosis infantil y Tras-
torno autistico. La correspondencia es casi completa con el DSM-
IV-TR y con la Clasificacién Francesa de los Trastornos Mentales
del Nifio y el Adolescente (CFTMEA-R-2000) (22).
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El Autismo atipico de la CIE-10 (F84.1) fija un comienzo posterior a
los tres afios de edad o la existencia de un cuadro clinico incompleto.
Incluye: Retraso mental con rasgos autisticos y Psicosis infantil atipi-
ca. Esta subcategoria no aparece en el DSM-IV-TR. Equivale en parte
a la Psicosis precoz deficitaria y al Retraso mental con trastornos autis-
ticos o psicoticos de la Clasificacién Francesa. Estos nifios presentan
retraso mental severo con rasgos autistas y psicoticos desde el inicio.

En Otro trastorno desintegrativo de la infancia (F84.3), se clasifican
aquellos nifios que tras una fase de desarrollo normal presentan pér-
dida de capacidades previamente adquiridas. La CIE-10, al igual que
la DSM-IV-TR Yy la Clasificacién Francesa, fijan un periodo normal
previo de desarrollo necesario de al menos dos ainos de duracién. La
CIE-10 incluye aqui: Psicosis desintegrativa, Sindrome de Heller,
Dementia infantilis y Psicosis simbidtica.

EXxiste buena correspondencia en los tres sistemas de clasificacion en
la definicién del Sindrome de Asperger (F84.5).

La categoria Trastorno generalizado del desarrollo sin especificar
(F84.9), que se esta utilizando cada vez mas en la practica clinica,
estd muy escasamente desarrollada en la CIE-10 y en sus equivalen-
tes en las otras clasificaciones.

Asimismo, la CIE-10 y el DSM-IV-TR permiten utilizar, en infancia
y adolescencia, categorias diagnésticas propias del adulto: Esquizo-
frenia, Trastorno esquizotipico y Trastornos de ideas delirantes en el
CIE-10 y Esquizofrenia y Otros trastornos psicoticos en el DSM-IV.
Sin embargo, las menciones a aspectos especificos de las etapas de la
infancia y la adolescencia son escasas en ambas categorias. En la CIE-
10 la dnica mencion sirve para aclarar que la esquizofrenia hebefréni-
ca “comienza por lo general entre los 15 y los 25 afios de edad” y que
“la hebefrenia se diagnosticard inicialmente s6lo en adolescentes y
adultos jévenes”.
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En el DSM-IV-TR (21) se especifica, en relacién a la esquizo-
frenia, una posibilidad de inicio temprano, que en coincidencia
con el sistema de clasificacion francés, seria a partir de los 4-5
afios de edad. También se sefiala que “en los nifios, las caracte-
risticas esenciales de la enfermedad son las mismas (que en el
adulto), pero puede ser especialmente dificil realizar el diag-
nostico a estas edades. En los nifios, las ideas delirantes y las
alucinaciones pueden ser menos elaboradas que las que se obser-
van en los adultos y las alucinaciones visuales pueden ser mds
habituales”. En este sistema se deja abierta la posibilidad de
afladir un diagnostico de esquizofrenia a un paciente con Tras-
torno generalizado del desarrollo si aparecen ideas delirantes y
claras alucinaciones durante por lo menos un mes.

La Clasificacion Francesa (22), de inspiracion psicodindmica,
aflade novedades interesantes. Se trata, en primer lugar, de una
clasificacion que considera aspectos especificos de la infancia y
la adolescencia, que como hemos visto son escasos en los siste-
mas de clasificacion generales. Pero ademads, incluye una apre-
ciacion de las potencialidades y de los riesgos evolutivos y tra-
baja con la idea de que las impresiones diagnodsticas iniciales
no son inamovibles, sino que pueden modificarse con el tiem-
po, especialmente si se realizan intervenciones terapéuticas.

En la Clasificacion Francesa reaparece el concepto de psicosis
en la infancia. El primer capitulo, titulado Autismo y Psicosis
incluye la subcategoria 1.0 que recibe el nombre de Psicosis
precoces-Trastornos invasivos del desarrollo. Los propios auto-
res, en la introduccion, justifican esta denominacion conjunta al
considerar que se trata “de la misma problematica cubierta por
los dos términos™ y critican lo que para ellos son teorias etiold-
gicas reduccionistas “que han llevado a rechazar (en el DSM-
IV y en el CIE-10) el concepto de psicosis”. Esta clasificacion,
a diferencia de las restantes, incluye en el capitulo de Autismo
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y Psicosis determinados trastornos timicos (s6lo aquellos que
por su severidad obturan temporalmente la relacién con la rea-
lidad), aunque los propios autores aclaran en el inicio que “no
pertenecen estrictamente al registro psicotico”.

En la cuarta y dltima revisién de la Clasificacién Francesa
(CFTMEA-R-2000) (tabla II) se ha incluido también un Eje I
bebé (0-3 afios). La subcategoria B1- Bebés con riesgo de tras-
tornos severos del desarrollo incluye “nifios de temprana edad
cuyo desarrollo, marcado por zonas de vulnerabilidad, aparece
como susceptible de encaminarlos hacia un proceso autistico o
psicético, si bien no se puede afirmar tal diagndstico”.

La Clasificacién Diagndstica 0-3, por su parte, nacid en el afio
1994 (23) con la intencién de mejorar el diagndstico a edades
tempranas (antes de los cuatro afios de edad), para las que los
sistemas de clasificacién generales presentan especiales limita-
ciones al no considerarse aspectos evolutivos ni existir categori-
as diagndsticas ni menciones especificas para este grupo de edad.
Aunque todavia no se ha establecido la validez y eficacia de este
sistema clasificatorio, los resultados preliminares parecen pro-
metedores y en el afio 2005 se publico la primera edicion revisa-
da (DC: 0-3 R) (24).

En la Clasificacién Diagndstica: 0-3 R, se evita la utilizacién
tanto del término autismo como de psicosis en la categoria prin-
cipal, hablando de Trastornos de la relacién y la comunicacién.
En dicha categoria, los autores sefialan que los nifios que reciben
hoy dia un diagnéstico de Trastorno Generalizado del Desarrollo,
presentan un amplio rango de patrones relacionales, diferencias
en la regulacion de los afectos y una variedad de dificultades cog-
nitivas y en el procesamiento. Consideran, que en la actualidad el
diagndstico de Trastorno Autistico se ha ampliado y abarca a un
conjunto de trastornos que comparten una serie de caracteristicas,
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pero que se pueden diferenciar entre si por la variacion en la seve-
ridad de los sintomas en los distintos hitos del desarrollo.

En esta clasificacion se propone al clinico un nuevo diagnéstico,
el de Trastorno Multisistémico del Desarrollo (TMSD), que puede
utilizarse, exclusivamente, en nifios menores de 2 afios. Este diag-
néstico no requeriria el mismo nivel de dificultades relacionales y
comunicacionales exigibles a nifios con un trastorno autistico. No
se utilizan criterios sino que se trata de un diagndstico descriptivo
y basado en cuatro grupos de caracteristicas: alteracion significa-
tiva en la capacidad para establecer una relacién emocional y
social con el cuidador primario (aunque pueden evidenciarse for-
mas sutiles de relacion o relacionarse afectuosamente de manera
intermitente); alteracion significativa en la comunicacion gestual
pre-verbal y en la comunicacion simbolica; disfuncion significati-
va en el procesamiento sensorial, incluyendo hiper e hiporreacti-
vidad a los estimulos sensoriales; y disfuncién significativa en la
planificacién motora (movimientos secuenciales). Los autores des-
tacan que estas dreas de dificultad pueden ir modificindose a medi-
da que el nifo avanza en su desarrollo.

Por encima de los 2 afios de edad, los criterios diagndsticos para
cualquiera de las categorias de Trastorno Generalizado del Des-
arrollo de la DSM-IV-TR (21) pueden ser aplicados sin problemas
y deben recogerse en el diagndstico (por ejemplo: 700 [TGD no
especificado 299.80].
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Tabla II: Correspondencias CFTMEA-R-2000 y Clasificacion Diagnéstica 0-3

Clasificacion francesa de los trastornos
mentales del nifio y del adolescente
(CFTMEA-R-2000)

B) Eje I Bebé

Clasificacion Diagnéstica: 0-3 R,
Clasificacién Diagnéstica de la salud
mental y los desordenes en el desarrollo
de la infancia y la nifiez temprana

Ejel

B1. Bebés con riesgo de trastornos

severos del desarrollo

B2. Las depresiones del bebé

B3. Bebés en riesgo de evolucion

disarmonica

B4. Los estados de estrés

B5. Hipermadurez y precocidad

patologicas

B6. Distorsiones del vinculo

700. Trastornos del relacionamiento vy la

710. Trastorno multisistémico del

desarrollo

800. Otros Trastornos (DSM-IV-TR o
CIE-10)
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Deteccion

DETECCION

GENERALIDADES

Cualquiera que tome contacto con la asistencia a nifios autistas
se encuentra una y otra vez con la sensacion de que ha transcu-
rrido demasiado tiempo hasta que el nifio es traido a consulta.

Una deteccién precoz de los trastornos del espectro autista es
fundamental debido a que permite:

Inicio temprano del tratamiento

Planificacién educativa y atencion médica

Prevision de ayudas familiares y asistenciales

Manejo del estrés familiar

Todo esto conlleva una mejor atencion terapéutica en un momen-
to de la vida en que esta patologia supone una detencién en el
desarrollo de las capacidades cognitivas y relacionales del sujeto
y en su constitucién psiquica. Esta intervencién temprana mejo-
ra el prondstico a largo plazo (25).

Desde el ambito sanitario es frecuente que se minimicen los sin-
tomas, calificandolos de transitorios o leves y es habitual que se
recomiende esperar cuando se detectan problemas del lenguaje
(26).
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Los familiares suelen ser los primeros en sospechar que hay un
problema en un 60% de los casos, los pediatras en un 10% y los
servicios educativos en un 7% (27).

Varios estudios (28, 29) han mostrado el importante retraso entre
la primera inquietud de los padres, habitualmente entre los 15 y
22 meses y la evaluacion diagndstica, que raramente es anterior
a los 3 afos. En un estudio realizado en Espaiia (27) se encontrd
que la familia es la primera en sospechar que hay un problema,
siendo la edad media en ese momento los 22 meses. La primera
consulta se realiza casi cuatro meses después, a los 26 meses y
se obtiene un primer diagndstico especifico casi a los 52 meses
de edad. En el Sindrome de Asperger la edad media del diagnés-
tico final es de 9 afios.

Se ha postulado que una de las causas de esta demora tiene que
ver con la gran dificultad que entraia el diagndstico de estos tras-
tornos a edades muy tempranas. Varios factores contribuyen a
esto (30):

- La presentacién de los sintomas varia enormemente de caso a
caso y con la edad

- EIl déficit en la relacidn social y los retrasos del lenguaje pue-
den no ser identificados hasta que el nifio comienza a relacio-
narse con sus pares en el entorno escolar

- La baja incidencia conlleva un bajo indice de sospecha

- Las adquisiciones motoras no suelen verse afectadas

Dichas circunstancias favorecen que el autismo y otros trastor-

nos del desarrollo rara vez sean identificados en las evaluacio-
nes pedidtricas de rutina antes de los tres afios (29, 31).
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Dada la falta de un marcador biolégico para la identificacion pre-
coz de los TEA, los instrumentos de screening que se han des-
arrollado en los dltimos afios toman forma de escalas, con las
que se intentan organizar datos objetivos procedentes de la expe-
riencia clinica. En caso de que los padres explicitaran cualquier
preocupacién en estas dreas, se deben aplicar directamente los
cuestionarios especificos para autismo. Las preocupaciones mas
frecuentes a tener en cuenta son:

1-Preocupacidn por el retraso en el habla o en el lenguaje. Sue-
len aparecer entre el primer afio de vida y los 5 afios y general-
mente por problemas en el lenguaje expresivo.

2-Sospechas de problemas en el desarrollo social o en el com-
portamiento. Deben ser tomadas muy en serio e investigadas
inmediatamente, actitud que no es la habitual.

3-Hermanos pequeiios de nifios con autismo. Hay que prestar
especial atencién porque la sintomatologia puede quedar enmas-
carada.

Filipek sefiala las demandas mads frecuentes encontradas como
preocupaciones de los padres en la comunicacion, en lo social y
en el comportamiento (32). Algunas de las mds frecuentes son:

En la comunicacion:
* No responde a su nombre
* Retraso en el lenguaje
* En ocasiones parece sordo
* No sefiala ni dice adiés con la mano
* Ha dejado de decir algunas palabras que ya habia aprendido
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En lo social:
* No sonrie a otros
* Parece que prefiere jugar solo
* Es muy independiente
* No mira a los ojos
¢ Estd en su propio mundo
* Parece que no le importamos

En el comportamiento:
* Rabietas
* Es hiperactivo, no colabora
* Anda de puntillas
* No sabe jugar, usa repetidamente algunos juguetes
* Alinea objetos
* Es hipersensible a algunas texturas o sonidos
* Hace movimientos extraiios

Algunas de estas preocupaciones deben ser tomadas como ver-
daderos signos de alarma que obligan a una evaluacién en pro-

fundidad:

La falta de balbuceo a los 12 meses
La ausencia de gesticulaciones a los 12 meses
Ninguna palabra a los 16 meses

meses
Cualquier pérdida de lenguaje a cualquier edad

Menos de dos frases espontdneas de dos palabras a los 24

En muchas ocasiones los padres no expresan inquietudes o preo-
cupaciones en ese campo y serd el pediatra el que debe sondear

y explorar la existencia de sintomas de autismo.
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PROCESO DE DETECCION DEL AUTISMO

En 1999 se formé un panel de consenso dirigido por Filipek (32),
con profesionales de miltiples disciplinas, con el objetivo de
determinar los pardmetros practicos para la deteccion y diagnds-
tico de los TEA. En este panel, se proponen dos niveles a la hora
de identificar los TEA:

-Nivel 1: Identificar a los nifios de riesgo para cualquier tipo de
desarrollo atipico incluido los trastornos autistas. Se deberia rea-
lizar en las revisiones del nifio sano.

-Nivel 2: Supone una investigacion mas en profundidad de nifios
ya identificados como nifios de riesgo de autismo, que incluiria
diferenciar autismo de otro tipo de trastornos del desarrollo y
determinar el tipo de intervencion.

Debe ser una valoracién multidisciplinar que incluya:

-Entrevista a los padres

-Observacion del nifio

-Valoracién del desarrollo cognitivo
-Valoracién del desarrollo del lenguaje
-Exploracién neuroldgica

En el proceso de deteccion diferenciaremos los signos de alarma

en los reconocimientos de rutina del desarrollo y el screening
especifico para autismo.

1. Signos de alarma en los reconocimientos de
rutina del desarrollo

En este primer nivel de deteccidn resulta fundamental que desde
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Atencién Primaria pedidtrica, durante los programas de segui-
miento y atencién del nifio, se incluyan las preocupaciones de
los padres, una valoracién de las capacidades propias de cada
edad y una observacion especializada dirigida a evaluar el des-
arrollo emocional y las capacidades de interaccion del nifio. Debe
prestarse especial atencion a las preocupaciones de los padres,
puesto que, cuando aparecen, casi siempre existe alguin tipo de
problema del desarrollo. Sin embargo, si éstas no existieran, no
deben dejarse de evaluar.

Los autores propusieron como metodologia a seguir, en primer
lugar, la cumplimentacién de una serie de cuestionarios estanda-
rizados para evaluar el desarrollo evolutivo y en segundo, un lis-
tado de preguntas para sondear durante la exploracién clinica,
especificamente, el desarrollo social, comunicativo y del com-
portamiento. Se recomienda evaluar regladamente las distintas
areas del desarrollo en cada visita pedidtrica de control. Desde
esta perspectiva la experiencia del profesional y su conocimien-
to del desarrollo normal se acaban convirtiendo en “el instru-
mento mds eficaz”.

Queremos aportar especialmente aquellos datos que pueden afi-
nar nuestra evaluacién clinica y mostrarnos “signos de alarma”
en edades incluso previas a las que las escalas nos permiten
(33, 34).

Guidndonos por los hitos evolutivos fundamentales (alrededor

de los 3, 6 y 18 meses) del desarrollo emocional y cognitivo del
niflo, diferenciamos cuatro etapas para la deteccion.
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1.1 Del nacimiento a los 3 meses:

Los nifos con TEA no suelen adquirir el control de la mirada, el
control cefélico, la sonrisa, los sonidos guturales ni las conduc-
tas anticipatorias ante los cuidados.

Nos encontramos con los siguientes signos de alarma:

* La inadaptacioén al ser cogido en brazos: hipotonia. El nifio per-
manece completamente pasivo al ser cogido (“‘como si fuera un

saco de harina” y “teniendo que ser la madre la que hace el ajus-
te” (1)) o hipertonia: rechaza activamente el contacto corporal,
con inquietud, rigidez y arqueo dorsal del cuerpo.

* Menor actividad y demanda o, en menor frecuencia, gran irrita-
bilidad y dificultad para tranquilizarse y regular sus estados, con
la impresion de que los intentos de cuidado o acercamiento de la
figura de apego aun intensifican mas la irritabilidad.

e Pobre contacto ocular: ausencia o evitacion de la mirada; sin

adquisicion estable de una mirada penetrante acorde con una
resonancia afectiva con el cuidador.

* No surgimiento de la sonrisa social.
* Dificultades en el suefio y la esfera alimentaria.

1.2 Alrededor de los 6 meses:

El bebé con un desarrollo adecuado, controla su ambiente, inter-
acttia con ¢él, tiene capacidad para calmarse a si mismo y para
captar la atencién de sus figuras parentales. Comienza una nueva
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etapa de diferenciacién entre el nifio y su madre y el desplaza-
miento de la atencién a otras personas y a los objetos; aparece la
intencionalidad y el inicio de la comunicacién. Cuando esta
madurez no se produce, aparecen los signos de alarma siguien-
tes como manifestacion de ausencia de conductas de interaccion:

* Gritos monétonos, monocordes y sin intencionalidad comuni-
cativa o significativa.

* No surgen conductas imitativas (de sonidos, gestos o expresio-
nes).

¢ No vocalizaciones interactivas, ausencia de comunicacion.

* Menores respuestas de orientacion (parece un nifio sordo).

* Ausencia de conductas anticipatorios ante la interaccién (echar
los brazos).

* Ausencia de la instauracién de la angustia frente a extrafios alre-
dedor del octavo mes.

* Problemas en la aceptacion de alimentos y a los cambios de tex-
turas y sabores.

* No hay desarrollo del “involucramiento emocional conjunto”.
Estd ausente la mirada, sonrisa y risa alegre, los movimientos sin-

cronicos de brazos y piernas ante los primeros juegos de interac-
cion (“‘cuct-tras”) asi como otros gestos que transmiten una sensa-
cion de placer y compromiso afectivo y el desarrollo paulatino de
interés y curiosidad por el cuidador (ver Glosario).
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1.3 Alrededor del ano:

El nifio que ha logrado la diferenciacion se empieza a relacionar
con las personas y con los objetos de otra manera. La deambula-
cion y el lenguaje le ayudan a comenzar el proceso de autonomia.
Surgen asi los siguientes signos de alarma:

* Aparicién de conductas estereotipadas (balanceo, aleteo de
manos, repeticion de un sonido o movimiento, fascinacién por un

estimulo determinado...).

* La exploracién de los objetos, si existe, es limitada y repetitiva,
propicidndose la sobreestimulacién mono-sensorial (tictil, oral,

visual, sonora) al utilizarlos.

* Ausencia de la “intencionalidad interactiva y la reciprocidad”
que constituye la aptitud para interactuar de un modo intencio-

nal y reciproco, tanto iniciando el intercambio como respondien-
do a las senales del otro (ver Glosario).

* Ausencia de gestos comunicativos apropiados (decir adids con
la mano). Ausencia de aparicién de lenguaje oral, y si aparece,

no existe un uso funcional.

* La adquisicién de la deambulacién puede acompaiiarse (en un
porcentaje alto) de un comportamiento motor caracterizado por
inquietud extrema e impulsividad muy dificiles de regular exter-
namente.

* La ausencia a partir de los 18 meses de la “comunicacién repre-
sentacional/ afectiva” que implica la capacidad para utilizar

representaciones mentales, puesta de manifiesto en el lenguaje o
en el juego dramatico, a fin de comunicar emociones e ideas.
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* Persistencia de trastornos de la alimentacién por la dificultad
en aceptar cierto tipo de alimentos (texturas) que puede acompa-
narse de una negativa a la masticacion.

1.4 A partir de los 2 afos:

Su creciente desarrollo cognitivo y, en especial, los avances en
la simbolizacién hacen posible la aparicion del lenguaje expresi-
vo y el juego permitiendo el progreso en la individuacién. Todo
esto le permite al nifio aprender a tolerar la separacion y la frus-
tracién. Se produce un interés notable por los iguales promo-
viéndose la socializacién. Sin embargo, en los nifios con TEA se
haran evidentes los signos:

* Desinterés por las personas y especialmente por otros nifios.
Puede mostrar relacion diferenciada con las figuras de apego,

pero no establece con ellos los patrones de interaccién y comu-
nicacion esperables para la edad, estando ausentes los comporta-
mientos de “atencién conjunta” (ver Glosario).

* Escaso desarrollo del lenguaje (tanto comprensivo como expre-
sivo), pudiendo aparecer detenciones o incluso retrocesos de este
desarrollo. Si existe lenguaje éste es extrafio (inversidén prono-
minal, ecolalias inmediatas y diferidas, literal...) y no funcional
(ver Glosario).

e Se intensifica la tendencia al aislamiento, existe escaso interés
por explorar el entorno.

* Persiste el uso estereotipado de los objetos, sin aparicion del
juego funcional.
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* Adherencia de tipo compulsivo a rutinas o rituales, provocan-
do gran irritabilidad asi como conductas oposicionistas y rabie-

tas intensas cuando se intenta interactuar con ellos, modificar
sus conductas estereotipadas o cuando se hacen cambios en sus
rutinas.

* Desarrollo de temores intensos, sin desencadenante aparente.

A los dos afios ya encontramos sintomas evidentes que nos per-
miten un screening especifico para autismo por lo que podremos
guiarnos con las escalas desarrolladas para la deteccion.

2. Screening especifico para autismo

Se considera que estamos ante un nifo de riesgo si existe cual-
quier preocupacion de los padres, espontdnea o no, si las escalas
del desarrollo han puntuado por debajo de lo esperado o si en la
valoracién hemos detectado signos de alarma. En estos casos
debemos detenernos para investigar la posibilidad de rasgos
autistas. Entre las herramientas propuestas por el panel de con-
senso, consideramos que los estudios muestran el Checklist for
autism in toddlers (CHAT) (35) como la de uso mads practico.
Posterior al panel ha existido una modificacién del CHAT que
también consideraremos, por su presencia en la literatura.

2.1 Checklist for autism in toddlers (CHAT) o Cues-

tionario para el Autismo para Nifios Pequefios (35, 36). Es la
escala de screening de autismo mads estudiada y difundida. Esté
propuesta para su aplicacién en Atencion Primaria pedidtrica
durante el reconocimiento del nifio a los 18 meses de edad,
momento en que los sintomas ya son medibles y permanecen
estables hasta edad preescolar. Consta de 9 items en forma de
preguntas a los padres y otros 5 de observacién evaluados por
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un visitador sanitario a domicilio, figura existente en el sistema
inglés, que puede ser administrada en aproximadamente 15
minutos. De los 14 items totales sus autores seleccionaron cinco
items criticos como los més discriminativos, correspondientes a
los siguientes hitos del desarrollo: gesto protodeclarativo y segui-
miento de la mirada (ambos valoran la atencién conjunta) y juego
de ficcidn (ver Glosario).

No proponen un punto de corte concreto. En caso de fallar una o
dos de estas categorias, indicaria cierto riesgo de autismo o de
otros trastornos del desarrollo y fallar en las tres categorias, alto
riesgo. En ambos casos estaria indicada la derivacién a los Ser-
vicios de Salud Mental para una valoracién en profundidad. Esta
escala no es aplicable a nifios con un retraso mental grave.

El valor del CHAT reside en la facilidad de aplicacién y en su
demostrada especificidad. Consideramos que esta escala es apli-
cable en la consulta pediatrica de nuestro sistema sanitario, inte-
grada como un instrumento a utilizar en las visitas rutinarias del
niflo. Con respecto a su especificidad, en los estudios realizados
por Baron-Cohen se observd que todos los nifios que fallaban
los cinco items criterio eran finalmente diagnosticados de autis-
mo. Debemos, sin embargo conocer, que el estudio epidemiol6-
gico posterior ha demostrado que es menos sensible a los sinto-
mas menos severos de autismo, pues varios nifios que no fallaron
en el CHAT, fueron mads tarde diagnosticados de Trastorno gene-
ralizado del desarrollo no especificado (TGD-NOS), Asperger o
Autismo atipico. Por lo tanto, se la ha considerado una herra-
mienta utilizable pero no debemos olvidar que no es lo suficien-
temente valida para la identificacién de la totalidad de los nifios
que caeran dentro del espectro autista.
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2.2 CHAT modificada, M-CHAT (30). Esta escala conser-
va so6lo los primeros 9 items del CHAT correspondientes a la
parte de preguntas a los padres y afiade 14 nuevas preguntas,
quedando como resultado un cuestionario integramente dirigido
a los padres. La nueva configuracion tiene el propdsito de inten-
tar corregir dos deficiencias del CHAT:

a) Su baja sensibilidad para los trastornos mas leves del espectro
autista.

b) La necesidad de adecuarlo a sistemas sanitarios que no cuen-
ten con la figura del visitador de salud a domicilio, que es el que
evaluaria los items de observacién. Esto se debe a que una tinica
exploracion en la consulta pedidtrica conllevaria un importante
sesgo, dada la brevedad y particularidades de la misma.

Asimismo, se espera aumentar también la sensibilidad evaluan-
do a los nifos a los 24 meses en vez de a los 18, para incluir los
casos de regresion, y fijando un umbral mds bajo para la deriva-
cién. El punto de corte para una evaluacién en profundidad es
fallar en dos de los 6 items criterio (sefialar protodeclarativo,
seguimiento de la mirada, llevar objetos para ensefidrselos a los
padres, imitacion, interés en iguales, responder al nombre) o en
tres cualesquiera. Es interesante apuntar que todos los sintomas
observados como criticos son sintomas negativos, es decir, capa-
cidades ain no adquiridas y que serian esperables para la edad
(37).

Una de las posibles carencias del M-CHAT es que no diferencia
autismo de otros retrasos del desarrollo no autistas y algunos
investigadores opinan que no complementar la informacién de
los padres con una exploracién médica podria disminuir la sen-
sibilidad. Aun se encuentra pendiente de nuevos estudios.
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2.3 Indicadores de riesgo

Con respecto a las manifestaciones tempranas de autismo a tra-
vés del andlisis de las diversas herramientas de screening exis-
tentes actualmente, podemos concluir que los indicadores mas
especificos de TEA serian la ausencia de las siguientes capaci-
dades:

-Atencion conjunta: El foco de atencion entre el nifio y su
madre convergen en el mismo suceso o interés. El gesto proto-
declarativo y el seguimiento de la mirada (ver Glosario) son dos
indicadores que nos permiten evaluar esta capacidad. Charman
(38) explica que los gestos declarativos y los cambios en la mira-
da triddica predicen mds la adquisicion del lenguaje y la grave-
dad del trastorno que los imperativos y el contacto ocular.

-Juego de ficcion: Implica cierto grado de fantasia y de simboliza-
cion (ver Glosario).

3. El lugar de la deteccion precoz

La consulta del pediatra de Atencién Primaria es testigo del creci-
miento y desarrollo del nifio. Por ello constituye un lugar privile-
giado para la deteccion de las dificultades en el desarrollo, inclui-
das las especificas de la interaccién y comunicacién propias de los
TEA. Las herramientas especificas que hemos comentado han sido
disefiadas para su aplicacion en ese contexto. De hecho, en el Pro-
grama de Salud Infantil realizado por la Asociacion Espafiola de
Pediatras de Atencidén Primaria se aconseja el cribado de los TEA
con dichas herramientas (39).
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La Consejeria de Educacion ha desarrollado programas de atencion
para nifios con dificultades especificas en la interaccion y la comu-
nicacién. Los objetivos de dichos programas van dirigidos tanto a
la evaluacion psicopedagdgica como al desarrollo de abordajes
especificos al tratarse de niflos con Necesidades Educativas Espe-
ciales (40).

Muchos nifios con rasgos autistas son detectados en los Centros de
Atencién Temprana donde reciben tratamiento por retrasos madu-
rativos. Los nifios de riesgo neonatal o con trastornos globales del
desarrollo son una poblacidn especialmente vulnerable al desarro-
llo de una amplia gama de dificultades “para la relaciéon y comuni-
cacioén” con la aparicion frecuente de rasgos autistas. La Clasifica-
cién 0-3 (23) advierte del riesgo de considerar en estos nifios la
existencia de un déficit permanente en esta drea, y plantea que estas
dificultades estdn abiertas al cambio y el crecimiento, sobre todo si
se realiza un abordaje especifico. Por ello, es fundamental en
muchos de los casos de esta poblacién de riesgo completar una eva-
luacion de Nivel 2 para una adecuada planificacion del tratamiento.
Siguiendo las recomendaciones mds aceptadas actualmente,
tras esta deteccion de Primer Nivel, tanto el pediatra como los
Equipos de Orientacion Educativa y los Centros de Atencién
Temprana deben remitir al nifio/ alumno /paciente a las instan-
cias médicas que permitirdn la evaluacion de Segundo Nivel,
confirméndose y completdndose el diagndstico. Consideramos
que el profesional de Salud Mental debe ser el coordinador de
los estudios y exploraciones en esta etapa (que implicardn even-
tualmente otras especialidades médicas como Neurologia) asi
como el encargado del seguimiento y de algunos aspectos de
su tratamiento.
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El diagnéstico de los TEA es eminentemente clinico, ya que no
existen hasta el momento marcadores bioldgicos ni pruebas o
procedimientos técnicos para identificar aquellos nifios que cum-
plen criterios diagnodsticos de TEA. Por tanto, los profesionales
deben guiarse por su juicio clinico apoydndose en los criterios
diagnésticos de las clasificaciones al uso. Es muy importante
sefalar que se trata de un diagndstico psiquidtrico y que la valo-
racion debe hacerse siempre por profesionales cualificados (7).

La deteccién y el diagndstico estdn influidos por los cambios
inherentes al ciclo vital, por lo que la valoracién debera tener
siempre en cuenta la perspectiva evolutiva y adaptarse a la
misma. Mientras que en el autismo las alteraciones principales
se identifican por lo comun en la infancia temprana, otros tras-
tornos como el Sindrome de Asperger o algunos TGD No-Espe-
cificados se suelen diagnosticar mucho mas tarde. No obstante,
es importante tener presente que en los TEA se afecta el funcio-
namiento mental y adaptativo del sujeto a lo largo de toda su
vida. Por todo ello, la valoracion debe ser entendida como un
proceso continuo y flexible en funcién de los diferentes cambios
que operan en el sujeto (maduracion, dindmica familiar, inter-
vencion, etc.).

La colaboracion interdisciplinar se hace en estos trastornos par-
ticularmente importante ya que estan afectadas diferentes com-
petencias. Como ya se ha sefialado, el profesional de los Servi-
cios de Salud Mental que se responsabilice del diagndstico
deberé ser quien coordine las acciones de los diferentes profe-
sionales implicados.
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La valoracién ha de realizarse en profundidad por la implicacion
de sus resultados en el proceso terapéutico. De ella va a derivar-
se la planificacion de la intervencion, que debe contemplarse de
forma individualizada.

El diagnéstico se basa en las caracteristicas clinicas, algunas de
las cuales son aparentes desde los primeros meses de vida. Las
alteraciones fundamentales se encuentran en al menos una de las
siguientes dreas: comunicacion, socializacién, y actividades e
intereses y deben de estar presentes antes de los 3 afios.

El proceso de valoracién comprende la recogida de informacion
a través de las entrevistas con los padres y el nifio, la explora-
cién psicopatoldgica del nifio (observacidn, juego, dibujo...), la
informacion obtenida de otras instituciones implicadas (educati-
vas, sociales...), y las exploraciones complementarias. Dentro de
estas ultimas, se incluyen: el examen médico y neuroldgico, la
exploracion audioldgica, la consulta genética, y la valoracién
cognitiva y del lenguaje.

ENTREVISTAS CON LOS PADRES O CUI-
DADORES

La entrevista con los padres debe proporcionarnos informacién
relevante respecto a los antecedentes médicos y psiquidtricos,
ademds de reconstruir la historia del desarrollo y el funciona-
miento actual.

Existen instrumentos estandarizados para la valoracién entre los
cuales destacamos:
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-Autism Diagnostic Interview Revised (ADI-R) (41). Permite
interrogar a los padres acerca del desarrollo socio-comunicativo
precoz del nifo.

-The Australian Scale for Asperger’s Syndrome o Escala Aus-
traliana para el Sindrome de Asperger. Es una escala para apli-
car a padres o profesores de nifios mayores, con alto nivel fun-
cional dentro del espectro autista que no hayan sido detectados
en edad escolar. Consiste en 24 preguntas que se puntian de 1 a
6, mas un cuestionario adicional de 10 preguntas (Si o No) sobre
caracteristicas conductuales. Cuando la mayoria de las pregun-
tas se responden afirmativamente y la mayor parte de las pun-
tuaciones estdn entre 2 y 6 se recomienda remision para evalua-
cién diagndstica (42).

-Cuestionario de comunicacion social (SCQ): Es un instru-
mento de sencilla aplicacion cumplimentado por padres o cuida-
dores a partir de los dos afios, siempre que la edad mental supere
los dos afios (43).

1. Antecedentes médicos y psiquiatricos

1.1 Antecedentes familiares

Se valorard la presencia de enfermedades somaéticas, psiquidtri-
cas o alteraciones del desarrollo en la historia familiar que pue-
dan estar en relacion con los TEA o ayuden al diagndstico dife-
rencial.

Hay que tener especialmente en cuenta los antecedentes de enfer-
medades médicas asociadas a retraso mental, y especificamente
aquellas en las que se conoce su asociacion a sintomatologia
autista.
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Deben explorarse los antecedentes psiquidtricos ya que los estu-
dios familiares revelan un aumento de las tasas de autismo en
familiares de primer grado. Incluso en ausencia de un diagndsti-
co genético especifico, la frecuencia de recurrencia en hermanos
de nifios con TEA esta entre el 2-8%, lo que implica un aumento
de 50 veces al de la poblacién general (44). Los antecedentes de
enfermedades psiquidtricas, como esquizofrenia o trastornos del
humor, pueden indicar una trayectoria diagndstica fuera del
espectro autista que puede ser dificil de diferenciar en un nifio
pequeno.

1.2 Antecedentes personales

En los antecedentes médicos se recogerdn las enfermedades rele-
vantes teniendo en cuenta especialmente los antecedentes neuro-
légicos, las enfermedades infecciosas, aquellos sintomas suge-
rentes de enfermedades metabdlicas asi como alteraciones
sensoriales. Entre estas dltimas, tienen especial importancia las
alteraciones en la visién y audicién y la existencia de hipersen-
sibilidad sensorial, ya que algunos nifios con TEA parecen tener
dificultades en la modulacién y procesamiento sensorial de los
estimulos ambientales.

Debe recogerse informacién sobre eventuales hospitalizaciones
que por su duracion, precocidad, separacion de las figuras repre-
sentativas y/o del entorno socio-familiar supongan un riesgo para
el desarrollo afectivo por su potencial efecto traumético. Hay
que considerar también la realizacién de exploraciones o trata-
mientos cruentos.
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2. Historia anamnésica

2.1 Embarazo, parto y puerperio

Se tendrdn especialmente en cuenta aquellos datos que nos ayu-
den a descartar patologia organica (abortos, presencia de enfer-
medades médicas en el transcurso del embarazo, complicaciones
obstétricas, complicaciones neonatales, etc.) o que potencialmen-
te supongan un riesgo para la organizacion vincular (dificultades
socio-familiares, trastornos afectivos graves en figuras de apego,
prematuridad, etc.)

2.2 Desarrollo psicomotor, del lenguaje y afectivo

Debe recogerse una historia detallada de los hitos del desarrollo
y posibles regresiones, asi como pérdida de habilidades o dete-
rioro de la conducta. También hay que explorar cuando surgie-
ron las primeras preocupaciones de padres y /o familiares e inter-
pretacion dada a las mismas (enfermedad, cambios, etc.).

La exploracion del desarrollo debe incidir especificamente en
aquellos hitos y rasgos sefialados como signos de alarma en el
apartado de Deteccién de esta Guia.

Respecto al desarrollo motor, aunque en algunos nifios con TEA
puede estar retrasado y pueden presentar torpeza motora (10),
no es necesariamente un rasgo diagnostico.

Las alteraciones del desarrollo del lenguaje son caracteristicas
en los TEA y pueden ser muy variables. Mientras que algunos
niflos permanecen no verbales toda la vida, otros desarrollan el
lenguaje mucho mads tarde de lo habitual o sufren una detencién
en el desarrollo del mismo tras una progresiéon normal. Los que
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hablan, con frecuencia utilizan el lenguaje de manera inusual,
pareciendo incapaces de combinar palabras para construir frases
con sentido. Otros, solo dicen palabras sueltas o con caricter
propiamente ecoldlico. En algunos, simplemente se presentan
ligeros retrasos del lenguaje o incluso en ocasiones, pueden
adquirirlo muy precozmente y con amplio vocabulario y aunque
les cuesta mantener una conversacion, pueden hacer largos
mondlogos (45).

Lo mas llamativo respecto al lenguaje es la ausencia del caracter
funcional del mismo, no siendo util en la comunicacion. Es
caracteristica la precaria habilidad para manejarse en el inter-
cambio conversacional, para interpretar el lenguaje no literal, la
dificultad para los cambios de registro, la peculiar prosodia y la
deficiente comunicacion no verbal. Su expresion facial, gestos y
movimientos no suelen corresponderse con lo que dicen, es decir,
no hay ajuste en su lenguaje no verbal. Su tono de voz no refleja
sus sentimientos y son comunes las alteraciones del mismo (voz
cantarina, de robot, etc.) (45). Todo esto les incomunica para
expresar sus necesidades y comprender el lenguaje de los demas.

Respecto al desarrollo afectivo y social, deberemos explorar con
los padres si se corresponde a la edad. En los nifios pequeiios
deben explorarse especificamente los hitos cuya falta de adqui-
sicién se considera como signo de alarma.

Los nifios mayores de 6 afios con TEA muestran un funciona-
miento social que contrasta mucho con los de su misma edad. El
fracaso en desarrollar relaciones con iguales es una razon habi-
tual para derivar por primera vez a Salud Mental a nifios de estas
edades. Generalmente son nifios que por su buen funcionamien-
to en otras dreas (cognicidn, hitos evolutivos psicomotores...)
no habian recibido un diagndstico clinico, pero al llegar a la
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escuela, ciertos comportamientos que eran aceptables en su contex-
to familiar o cultural son alli incompatibles. Ademas, las expectati-
vas del entorno escolar respecto a la capacidad de socializacion,
empatia, comprension del entorno, etc., son mds exigentes que las
de muchas familias, todo lo cual puede poner en evidencia sus difi-
cultades.

La entrevista con los padres debe completarse con la recogida de
informacion acerca de las caracteristicas temperamentales del nifio,
aficiones e intereses, miedos, estresores concurrentes a lo largo de
todo el desarrollo asi como la exploracion de sintomas psicopatold-
gicos.

EXAMEN DEL NINO

El examen del nifio comprende la evaluacion del desarrollo (inclu-
yendo la valoracién cognitiva y del lenguaje) y la valoracion psi-
copatoldgica. Para ello nos valdremos fundamentalmente de las
técnicas utilizadas en la exploracién infantil: observacién, entre-
vista, test graficos y juego. La contribucién de cada una de estas
herramientas estard en funcion de la edad y del desarrollo cogniti-
vo del nifio asi como de la gravedad del cuadro clinico dentro del
espectro. El diagnéstico debe basarse fundamentalmente en la
valoracién clinica mds que en el uso de cuestionarios y escalas
(46), si bien en nifos con limitaciones cognitivas éstas son espe-
cialmente utiles.

La observacion de las pautas de interaccion en respuesta a las pro-
puestas del evaluador, asi como la que surge espontineamente
entre el nifio y los padres debe incluir el patrén de apego y consti-
tuye el elemento principal de evaluacién. El objetivo es entender
al nifio como un todo dindmico a través de la integracion de los
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diversos aspectos de su desarrollo (cognitivo y afectivo) lo que
nos permitird, mediante la comparacion con el desarrollo normal,
desvelar el funcionamiento patolégico. Ademads, la observacion del
niflo en varios encuadres (estructurados y no estructurados) y en
momentos diferentes aumenta la validez de la informacién obtenida
y ayuda al diagnéstico y a la planificacion de la intervencion (7).

1. Valoracion psicopatologica

1.1 Sintomas nucleares

Se recomienda, para el Examen del Estado Mental, explorar tres
areas principales: interaccion social, comunicacion e intereses res-
tringidos o respuestas inusuales al entorno (46).

1.1.1 Interaccion social

Su alteracién es uno de los criterios diagndsticos de estos trastor-
nos. El desinterés por el entorno se manifiesta por alteraciones cua-
litativas y cuantitativas de la interaccion. Asi, es caracteristica en
estos nifios la evitacién de la mirada y la dificultad para compren-
der los cédigos sociales e interpersonales en la comunicacion tales
como el tono de voz o las expresiones faciales. Tienen importantes
dificultades en obtener informacion de los aspectos no verbales y
adecuar su comportamiento a la situacién. Carecen de empatia al
no poder ver las cosas desde la perspectiva del otro. La capacidad
intersubjetiva (ver Glosario) y de lectura mental estdn alterados.
Este déficit de lectura mental en el contexto de la vida real afecta a
las funciones sociales y comunicativas y se expresa entre otras for-
mas por (47, 48): falta de sensibilidad hacia los sentimientos de
otras personas; incapacidad para tener en cuenta lo que otra perso-
na sabe; para captar el nivel de interés del oyente por la conversa-
cion; para detectar el sentido figurado de una frase; para anticipar
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lo que otra persona podria pensar de las propias acciones; para
comprender malentendidos; para engafar o comprender el enga-
no; para entender las razones que subyacen a las acciones de las
personas; y para descifrar reglas no escritas o convenciones. Esto
conlleva, en los sujetos escolares, una inadecuacion en la inter-
accion social con intervenciones verbales fuera de contexto, lle-
vandoles a ser sefialados, burlados o excluidos por parte de los
compaieros porque los encuentran pesados, torpes en la conver-
sacion o pedantes.

Se debe evaluar la relacidn del paciente con familiares y extra-
nos preguntandonos (46):

-;Se interesa por la interaccién social o la evita?

-¢;La acepta pero no la busca?

-;Se interesa por la interaccion social pero estd limitado por su
marcada excentricidad?

-, Puede sostener el contacto visual y usarlo para regular la inter-
accion?

-; Utiliza otros comportamientos no verbales para regular la inter-
accion?

-;Coémo es el vinculo que establece con los padres?

-, Comparte el disfrute de las cosas o se relaciona empética-
mente?

-; Tiene amigos?

-;Son sus relaciones con iguales adecuadas a su edad?

1.1.2 Habilidades comunicativas

Las alteraciones en todos los aspectos de la comunicacion son
patognomonicas en los TEA. La valoracién de la comunicacion
debe proveer informacion sobre las habilidades comunicativas
tanto en nifios verbales como no verbales. Los nifios con un len-
guaje minimo o no funcional que se presenten tras los 6 afios
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también requieren una exploracion detallada del lenguaje, sien-
do particularmente importante la valoracion de la comprension y
de los aspectos pragmaticos y de comunicacién social (7).

Para el diagnéstico diferencial deben examinarse las habilidades lin-
giiisticas en relacion con el nivel de desarrollo global.

En la valoracion de las funciones comunicativas se incluye la valo-
racion de precursores no-verbales y preverbales del desarrollo del
lenguaje (gestos, vocalizaciones, mirada...). En nifios mds avanza-
dos en el desarrollo, se incluye el uso intencional (sefalar, saludar,
asentir...). Como ya se ha sefialado, en los nifios con TEA se encuen-
tra un repertorio limitado de gestos convencionales y vocalizacio-
nes, es decir una limitacién en la capacidad para utilizar comunica-
cioén no verbal (49).

En los nifios con lenguaje se valoran tanto los aspectos formales y
estructurales como las funciones pragmaticas y de comunicacion
social del lenguaje y las habilidades no verbales usadas para comu-
nicar y regular la interaccion.

La verdadera comprension lingiiistica se evidencia cuando el nifio
puede comprender palabras sin claves situacionales o no verbales.
También se explora la capacidad de comprender lenguaje no literal
(ironia, sarcasmo...) y la respuesta emocional a los estimulos verba-
les y no verbales de los demas.

En cuanto al lenguaje expresivo hay que valorar la intencién comu-
nicativa: conductas por las cuales el nifio expresa intenciones, emo-
ciones, y estados fisiol6gicos. También se valoran las funciones
comunicativas, es decir los propdsitos para los cuales un nifio se
comunica y el uso pragmadtico, la capacidad de involucrarse en una
conversacion (iniciar, mantener y terminarla), la reciprocidad en el
intercambio conversacional, el lenguaje espontaneo, etc. Asimismo,
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hay que valorar las alteraciones en la prosodia -uso de las variacio-
nes en la cadencia o la entonacion necesarias para lograr la modula-
cién en la comunicacién- y la presencia o ausencia de gestos acom-
pafiantes para precisar o subrayar la comunicacién verbal. Por
ultimo, deben explorarse los rasgos inusuales del lenguaje (eco-
lalia, neologismos, discurso estereotipado...) (ver Glosario) aun-
que no son especificos del autismo (7).

Los nifios con Sindrome de Asperger pueden mostrar habilida-
des apropiadas a la edad en los test tradicionales de lenguaje
incluyendo articulacioén, fluidez, vocabulario, sintaxis y lectura.
No obstante, en dicho sindrome el lenguaje no se usa de forma
efectiva para comunicarse. El discurso es a menudo concreto y
literal y las respuestas con frecuencia son desajustadas. Ademas,
la alteracion de la prosodia es especialmente llamativa asi como
la pedanteria de su discurso.

En definitiva las cuestiones a explorar serian (46):

-¢El niflo es mutista, o ha adquirido el lenguaje verbal?

-Si es casi o absolutamente mutista, ;hace algin intento de com-
pensar con signos no verbales?, ;sefiala lo que quiere obtener o
lleva la mano del examinador para alcanzar lo que desea sin con-
tactar con la mirada?

-Si el nifio tiene lenguaje verbal y tiene un discurso adecuado
(puede iniciar y sostener una conversacion?

-;Existen en su discurso alteraciones del lenguaje como estereo-
tipias verbales, ecolalia, inversién pronominal, uso del lenguaje
con excesiva literalidad o pedanteria o voz mondtona?

-; Persiste en un tema independientemente del interés del interlo-
cutor?

-;Puede hacer inferencias, entender el sentido del humor, res-
ponder adecuadamente a preguntas indirectas, tener en cuenta la
perspectiva del compaiiero de conversacion?
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Para la valoracién de los déficit pragmaticos hay que considerar

(7):

1-Capacidad para manejarse en el intercambio conversacional
(manejo del tema, iniciacién, respeto de los turnos de palabra,
mantenimiento y extension).

2-Capacidad para reconocer y responder a los requerimientos de
clarificacién o para solicitar la misma al interlocutor.

3-Capacidad para interpretar adecuadamente el lenguaje no lite-
ral, el humor, el sarcasmo, la ironia, etc.

4-Capacidad para reconocer formas indirectas o “educadas” de
comunicacion.

5-Conciencia de la necesidad de cambios de registro (diferen-
cias si el interlocutor es un profesor, un compaiiero...).

6-Capacidad para modular el tono, el volumen y otros rasgos
prosédicos.

7-Flexibilidad en el manejo de diferentes situaciones y capaci-
dad de modular la respuesta.

8-Comunicacion no verbal. Incluye: cambios en la mirada para
comunicar intencién o compartir la atencion, gestos protodecla-
rativos y protoimperativos (ver Glosario), cambios en la posi-
cién corporal (reconocimiento del espacio corporal), uso de la
expresion facial para comunicar (observar rango de expresiones
faciales: algunos pueden expresar alegria, tristeza... a través de
la expresién facial o entonacién pero expresiones mas sutiles
como la culpa, vergiienza, desaprobacion o ligera aprobacién
solo aparecen en los cuadros més leves).
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1.1.3 Intereses restringidos o comportamientos inusuales

Los intereses, actividades y conductas restrictivas deben
valorarse teniendo en cuenta el marco contextual y el nivel
de desarrollo.

Las conductas repetitivas o estereotipadas o el interés por partes
de objetos y estimulos sensoriales asi como el aleteo, los giros o
el balanceo se observan tanto en nifios con TEA como en los
nifios con retraso cognitivo grave (49).

Las rutinas, los rituales o las actividades e intereses restringidos
pueden observarse tanto en los TEA como en otros trastornos de
la infancia (fobias y ansiedad social, trastorno obsesivo compul-
sivo...). Por ello, habrd que evaluar con los padres o informan-
tes la funcionalidad de las rutinas y establecer su adecuacion al
nivel de desarrollo.

Las conductas repetitivas a veces toman la forma de preocupacio-
nes obsesivas sobre algunos temas (45) (p. €j., aprenderse horarios
de trenes). A menudo hay un interés desmedido en los nimeros,
letras, anagramas, simbolos o temas cientificos, actividades que
suponen la existencia de habilidades especiales.

También es comtn la dificultad para regular las emociones, lo que
da lugar a conductas de descontrol emocional y conductual: inten-
sa inquietud, hiperactividad, impulsividad, falta de respuesta a peli-
gros reales, gritos, llanto repentino..., que son vividos como muy
inapropiados por el entorno. En ocasiones, pueden presentar con-
ductas disruptivas y fisicamente agresivas. Son frecuentes las con-
ductas autolesivas (golpearse la cabeza, morderse, etc.). Habitual-
mente este tipo de comportamientos aparecen ante situaciones de
frustracion (49), cambios del entorno o en sus rutinas y por dificul-
tades en la comunicacion de sus necesidades.
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En la entrevista se debera atender a los siguientes aspectos (46):

- Hay movimientos estereotipados? Las conductas motoras repetiti-
vas o extrafias son caracteristicas y pueden incluir aleteos, andar de
puntillas e incluso “paralizaciéon” repentina en una postura.

-Si hay movimientos estereotipados, ;ocurren cuando el nifio estd
excitado o ansioso, o se trata de actividades preferidas? ;puede ser
interrumpido el nifio cuando estd inmerso en estas actividades?
-;Le interesan partes determinadas de objetos? (por ej., un camién
de juguete le interesa sélo porque las ruedas giran).

-; Presenta el nifio la estereotipia de “lavado de manos” asociada al
sindrome de Rett?

-; Tiene el nifio un interés particular y especial por algo? ;Interfiere
esto en el funcionamiento o es anormal en términos de intensidad o
foco? ; Esta interesado en temas inusuales o bizarros?

-Respecto al deseo de inmutabilidad, deberemos preguntarnos:
[tiene dificultades con los cambios? ;Se adhiere a rutinas rigidas,
no productivas o rituales?

1.2. Otros sintomas

La exploracién psicopatoldgica se completard con la valoracion de
los hébitos de suefio y alimentacién y, cuando sea posible (en fun-
cion del desarrollo y gravedad dentro del espectro), con la explora-
cién del pensamiento, sensopercepcion y afectividad.

En cuanto a la percepcion, puede haber respuestas alteradas a esti-
mulos sensoriales (hiper o hiposensibilidad) (49); como por ejem-
plo, umbrales altos al dolor y temperatura, hipersensibilidad a los
sonidos o al ser tocados, reacciones exageradas a luces y olores y
fascinacion por ciertos estimulos (21). Las alteraciones de la per-
cepcion auditiva pueden llegar a la agnosia. También hay que explo-
rar la presencia de alucinaciones auditivas.
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En cuanto a la semiologia del pensamiento se valoraran las alte-
raciones formales, tanto cuantitativas (perseveracion, inhibicion,
etc.) como cualitativas (desorganizacion, disgregacion) asi como
las alteraciones del contenido del pensamiento. Ante alteracio-
nes en el proceso o contenido del pensamiento, el clinico ha de
estar alerta por la posibilidad de un diagnédstico de esquizofrenia
u otra psicosis.

También se encuentran alteraciones en la orientacion, en la
adquisicion de la temporalidad y espacialidad, en la memoria y
en la atencion (alteraciones en respuesta de orientacion a perso-
nas y objetos, atencion compartida, focalizacion y mantenimien-
to de la atencion y atencién “cambiante”) (50, 51, 52).

Ademads de la entrevista verbal, que no siempre puede realizarse
(nifios autistas, preverbales, alteraciones importantes de la comu-
nicacién o falta de colaboracion), el juego y el dibujo se consti-
tuyen como dos herramientas utiles en la exploracion.

1.3 Juego

En la valoracion psicopatoldgica la exploracion a través del juego
es imprescindible. La entrevista de juego es especialmente inte-
resante por cuanto posibilita comprobar el tipo de interaccion
directamente. Ademads, nos va a proporcionar una estimacion de
las habilidades cognitivas por observacion del tipo de juego, por
ej., si éste es de naturaleza sensoriomotora o implica actividades
simbdlicas (46).

En los nifios con TEA, en mayor o menor grado, el desarrollo
del juego estd alterado desde sus inicios. En el desarrollo evolu-
tivo normal, el juego es al principio una actividad que se lleva a
cabo en el propio cuerpo o en el cuerpo de la madre (por lo gene-
ral relacionado con la alimentacién) (53) y que aparece ya desde
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el nacimiento a través de la interaccidn intersensorial que se esta-
blece entre el nifio y la madre (didlogo ténico-postural, contacto
visual, etc.).

Segtin Piaget, en los primeros estadios (I, II, III) el bebé prolon-
ga conductas adaptativas por el placer que le provocan, sin la
buisqueda de resultados sino por el placer de dominarlas extra-
yendo un sentimiento de potencia (54). Es a partir de los tres
meses aproximadamente cuando puede decirse que el bebé va
desarrollando sus primeras actividades pre-lidicas (55). De los
4 alos 8 meses aparecen los juegos de interaccion (taparse y des-
cubrirse, laleo, tirar objetos para que sean recogidos...). Sin
embargo, los nifos diagnosticados de TEA, por lo general, se
muestran indiferentes a dichos juegos y parecen gozar més de
los juegos que les estimulan sensorialmente (49), como “caballi-
to”, cosquillas o ser lanzado en el aire, pero ninguno de estos
juegos requiere interaccion personal (56).

En torno al primer afio, en el desarrollo normal, las propiedades
del cuerpo de la madre y del nifio se trasfieren a ciertos objetos
de consistencia suave (almohada, osito...) que sirven como pri-
mer objeto de juego (53). Esta etapa se corresponde con los esta-
dios IV y V de Piaget. El nifio va combinando ejercicios que ha
asimilado del exterior y es capaz de aplicar esquemas conocidos
a situaciones nuevas, “ritualiza” esquemas que sacados de su
contexto adaptativo son imitados o jugados, (por ejemplo, ges-
tos habituales de iniciacion del suefio). Esta ritualizacién prepa-
ra la formacién de juegos simbdlicos (54).

Siguiendo a Piaget, en el segundo afio (VI estadio), “en el des-
arrollo normal ya hay simbolo y no solamente juego motor por-
que hay asimilacion ficticia de un objeto al esquema y ejercicio
de este sin acomodacién actual”. En estos juegos la imitacion
diferida del modelo tiene lugar después de su desaparicion y el
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juego simbdlico representa una situacion sin relacion directa con
el objeto que le sirve de pretexto para evocar la cosa ausente.
“El simbolo se basa en el simple parecido entre el objeto presen-
te que juega el papel de “significante” y el objeto ausente “sig-
nificado” lo cual implica una representacion: una situacién no
dada es evocada mentalmente” (54).

El juego propiamente dicho por su capacidad simbdlica y de per-
sonificacién le permite al nifio trasmitir su mundo emocional y
crear un espacio elaborativo propio de las situaciones vividas
(55). De forma caracteristica, en los TEA no se accede a este ver-
dadero juego simbdlico.

En estos trastornos los simbolos no pueden utilizarse para repre-
sentar sino que significan para el paciente la realidad misma. De
esta forma, ya en el niflo pequefio podemos observar que no juega
“como si fuera” sino que “es”. El uso de los juguetes u objetos
para representar la realidad, haciendo caminar a un mufieco o
aparcando el cochecito, no se vera en el nifio en el que esta capa-
cidad de representacion estd ausente. Este golpeara repetidamen-
te el mufieco para ensimismarse en la sensacion de vibracién pro-
ducida o hard girar y girar la rueda del cochecito, abstraido en el
puro movimiento de forma autoestimulatoria. Hay una preferen-
cia ademads por los objetos duros o mecanicos que por sus carac-
teristicas y el uso particular que hace de ellos el nifio autista fue-
ron denominados por Tustin “objetos autistas” (57).

Si aparece el juego funcional (aplicar a objetos funciones con-
vencionales como por ejemplo, hacer rodar un cochecito) en los
niflos con TEA, tiende a ser estereotipado, limitado, rigido.

El juego de ficcién que implica sustitucién de objetos o inven-

cién de propiedades también puede observarse en algunos nifios
del espectro autista. Pueden tener capacidades incipientes de
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juego argumental o de insercidn de personajes, pero de nuevo, rara
vez es un juego espontdneo (tiende a ser producido desde fuera) y
es rigido pobre y repetitivo en comparacién con el esperado por la
edad. Puede haber dificultades para diferenciar ficcion y realidad
y las ficciones pueden emplearse como recursos para aislarse (58).
En la exploracién de la capacidad de simbolizacién a través del
juego tendremos que tener en cuenta el desarrollo normal de dicho
proceso para asi poder valorar tanto la gravedad del cuadro clini-
co como su eventual evolucién dentro del proceso terapéutico.
Para la exploracién, hay que disponer de juguetes adecuados al
nivel de desarrollo (sensorial, funcional, simbdlico, etc.). Las con-
ductas especificas que hay que observar incluyen (7):
1-Capacidad para respetar los turnos

2-Atencién compartida

3-Reciprocidad social

4-Juego simbdlico, de roles

5-Interaccién sostenida

6-Evitacion de la mirada

7-Conductas espontdneas de dar /mostrar

8-Capacidad de imitar por primera vez una accién

9-Capacidad para obtener la atencién del examinador

10-Uso de juguetes y objetos (tendencia a alinear y clasificar obje-
tos; girarlos...)
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Otras conductas caracteristicas incluyen: preocupaciones y jue-
gos repetitivos, estereotipias motoras, y preferencias sensoriales.
Las conductas deben interpretarse en el contexto de la edad y
desarrollo del nifio.

1.4 Dibujo

El dibujo nos puede proporcionar datos con relacién al desarro-
llo afectivo y cognitivo. En los nifios mayores, y cuando el des-
arrollo le permita la expresion a través de elementos graficos, el
dibujo puede aportarnos datos que nos ayuden en el diagndstico
diferencial.

En el desarrollo normal, el dibujo comienza con la fase de rea-
lismo fortuito (entre los 18 y 36 meses) como puesta en juego
de la nueva capacidad simbdlica y es en torno a los 3-4 afos
cuando el dibujo redne: intencion, ejecucién e interpretacion
segln esa intencién. Es entonces cuando el nifio ha adquirido
totalmente la facultad grafica (59). Muchos de los nifios con TEA
no pasan del garabateo iniciado como una mera descarga motora
cuyo placer incita a la repeticion.

Si el nino ha accedido a la facultad gréfica, el andlisis de los
aspectos estructurales-formales (emplazamiento, tamafo, pre-
sidn, etc.), del contenido, de la secuencia y descripcidn, asi como
el anédlisis de las defensas, nos aportard datos sobre su mundo
interno. La tendencia a la repeticion, la pérdida de espontanei-
dad, la falta de armonia, la desorganizacion, las alteraciones en
la ubicacion espacial, el empobrecimiento, son rasgos que pode-
mos encontrar en los dibujos de los nifios con TEA en los que se
manifiesta la falta de diferenciacion e integracién yoica.
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2. Instrumentos de valoracion

2.1 Instrumentos diagnésticos
Los mads utilizados son:

-Gui6n de Observacion para el Diagnostico de Autismo (Autism
Diagnostic Observation Schedule. ADOS), de préxima traduccion
al castellano. Esta prueba supone uno de los primeros intentos para
desarrollar un sistema de observacion estandarizado de la conducta
social y comunicativa de personas con TEA en un contexto interac-
tivo. Estd disefiada para sujetos con lenguaje oral expresivo y con
edades mentales superiores a tres anos y edades cronoldgicas de seis
afios en adelante (60, 61, 62). Existe también una variacion del
ADOS para nifios en etapa prelingiiistica (63).

-Prueba ACACIA. Es muy cercana en su concepcidn a la prueba
ADOS. Consta de 10 situaciones encadenadas de interaccion diddi-
ca. Requiere ser grabada en video. Plantea como uno de sus objeti-
vos principales la presentacion de situaciones que eliciten estrate-
gias sociales basicas -como las instrumentales o las de anticipacion-,
que permitan la observacion de categorias relevantes en la interac-
cion social. Esta prueba estd pensada para nifios y adolescentes con
bajos niveles de funcionamiento cognitivo, alteraciones graves del
desarrollo y ausencia o grave alteracion del lenguaje. Se puede usar
para nifios mayores y adolescentes con una edad mental inferior a
36 meses y, en cualquier caso, para nifios con muy escasas o nulas
competencias a nivel de lenguaje expresivo funcional. La prueba
ACACIA, ademaés de proporcionar la obtencion de perfiles especi-
ficos que facilitan el diagnéstico diferencial, pretende servir de uti-
lidad para aportar datos descriptivos y explicativos del funciona-
miento social y comunicativo del alumno, de cara a planificar la
intervencion y evaluar los resultados a lo largo del tiempo (64).
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Aunque no es un instrumento diagndstico ni de valoracion psi-
cométrica, el Inventario IDEA de Riviére (58) permite la valo-
racion cualitativa de la severidad de los rasgos del espectro autis-
ta. Evalda doce dimensiones en personas con TEA y/o con
trastornos profundos del desarrollo. Presenta cuatro niveles
caracteristicos en cada una de las dimensiones. Valora la severi-
dad y profundidad de los rasgos autistas que presenta una perso-
na, con independencia de cudl sea su diagnostico diferencial. Las
doce dimensiones pueden ordenarse en 4 grandes escalas:

-Escala de trastorno del desarrollo social (dimensiones 1, 2, 3)
-Escala de trastorno de la comunicacién y el lenguaje (dimen-
siones 4, 5, 6)

-Escala de trastorno de la anticipacion y flexibilidad (dimensio-
nes 7,8,9)

-Escala de trastorno de la simbolizacion (dimensiones 10, 11,
12)

Proporciona una puntuacién global de nivel de espectro autista
(de 0 a 96) y 4 puntuaciones de las 4 escalas que varian de O a
24.

2.2 Instrumentos de valoracion cognitiva

Los nifios con TEA varian ampliamente en su potencial cogniti-
vo. Antes de 1990 se estimaba en un 90% los que tenian un fun-
cionamiento en el rango del retraso mental (65). Los estudios de
prevalencia actuales sefialan que es menor del 50% (66, 67, 68).
Probablemente esta llamativa disminucién pueda comprenderse
tanto por una mejoria en los métodos de evaluacion de la inteli-
gencia en esta poblacion, como por los cambios de criterios diag-
nésticos y la mayor deteccion de nifios con TEA con rasgos mas
leves y mejor funcionamiento cognitivo.
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La valoracion de la funcidn cognitiva, tanto en el dominio ver-
bal como en el no-verbal, es importante para diferenciar los TEA
de otras discapacidades, para estimar el nivel de funcionamiento
general, asi como para valorar el prondstico y planificar la inter-
vencion. Aunque es necesaria (por el peligro de las valoraciones
intuitivas y por las disociaciones funcionales) la realizacién de
pruebas psicométricas, no es ni mucho menos suficiente.

El diagnéstico de TEA es apropiado cuando un nifio muestra
déficit comunicativos, sociales o de “intereses” que son incon-
sistentes con el funcionamiento cognitivo general. Por ej., un
niflo de 4 afos que estd funcionando a un nivel de un nifio de 12
meses en cuanto a su nivel de desarrollo, no recibird un diagnds-
tico de TEA si muestra conductas comunicativas y de juego simi-
lares a un nifo de 12 meses.

Estos nifios muestran importantes deficiencias en las tareas que
requieren razonamiento, interpretacion, integracién o abstrac-
cién. Es posible que la no utilizacién de presimbolos y simbolos
por parte de los nifios autistas dificulte el paso a la simboliza-
cién propiamente dicha y, por ello, al pensamiento, resultando
un funcionamiento mental ligado basicamente a la sensorialidad.
La falla en la coherencia central (69) hace que falle el filtro de
informacion y que se focalicen en exceso en informacién irrele-
vante (ver Glosario). En ocasiones se comprueba un alto funcio-
namiento en areas especificas (cdlculo, memoria).

Cuando se considere el diagndstico de retraso mental en nifios
por debajo de 3 afios, debe enfatizarse que el funcionamiento
cognitivo estd sujeto a cierto grado de fluctuacién, particular-
mente en relacion a la maduracion y a la respuesta a la interven-
cién. Por eso se debe utilizar el diagndstico de retraso mental
como provisional (7).
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Se recomienda el uso de procedimientos de valoracion tanto infor-
males como estandarizados. El nivel de desarrollo y/o las medicio-
nes “informales” se usan cuando no se puede hacer una valoracion
“formal”.

Como senal6 Riviere: “Hay una serie de factores que hacen especial-
mente importante, y al mismo tiempo especialmente dificil, la valo-
racion del desarrollo y de las capacidades cognitivas en los nifios con
TEA. En primer lugar, en éstos las disarmonias evolutivas y disocia-
ciones funcionales constituyen la norma mas que la excepcion. Puede
darse el caso, por ejemplo, de que estén perfectamente preservadas
habilidades viso-espaciales, competencias de inteligencia no lingiiis-
tica, destrezas motoras, y al mismo tiempo muy afectado el racimo
funcional constituido por las capacidades de relacion, imaginacion,
expresion simbdlica y lenguaje, o incluso en un drea muy particular,
como el lenguaje, pueden coexistir habilidades morfosinticticas nota-
bles con graves torpezas pragmadticas. Ademads, existe también fre-
cuentemente una disociacion entre la apariencia fisica inteligente y
las competencias reales del nifio. Y, para dificultar ain mas las cosas,
pueden presentar alteraciones de conducta, deficiencias de atencion,
problemas de motivacién y dificultades de relacion importantes y que
hacen especialmente dificil el proceso de valoracion” (70).

Todo ello conlleva la necesidad de realizar un proceso muy cuidado-
so de valoracidn que se atenga a ciertas exigencias, que deben seguir-
se escrupulosamente. Siguiendo a Riviere, dichas exigencias son las
siguientes:

-La valoracion debe diferenciar con claridad competencias fun-
cionales distintas. La existencia de disarmonias y disociaciones
funcionales hace especialmente necesario delimitar con claridad
areas diferentes, y no basar excesivamente la evaluacién del nifio
en apreciaciones o indices globales, como por ejemplo el
"cociente intelectual".
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-La valoracion debe incluir una estimacién cualitativa, y no sélo
cuantitativa de la "organizacion funcional" de las capacidades
del nifo.

-Deben valorarse los contextos y no sélo las conductas del nifio.
La relacion entre los comportamientos y los contextos es muy
peculiar en los TEA. La apariencia de "indiferencia al contexto"
de muchas conductas aisladas no debe engaiar.

-La valoracién de los nifios con TEA no sélo exige pruebas psi-
cométricas de "ciclo corto" sino una observacion detallada.

-La valoracion cognitiva propiamente dicha debe ir precedida de
un tiempo minimo para ayudar al nifio a adaptarse a la nueva
situacioén y a establecer una relacion con el examinador. Para
valorar al nifio, hay que interactuar con él. Aqui "interactuar"
significa establecer una cierta "cualidad de relacion" sin la cual
la evaluacion carece de sentido y de valor aceptable por el nifio.

Desde los afios sesenta se conoce el hecho de que el cociente
intelectual es el mejor predictor prondstico en los casos de autis-
mo (71). Sin embargo, no es facil medir las capacidades cogniti-
vas en los nifios con TEA. Es necesario emplear pruebas que
midan aspectos relevantes y diversos de su capacidad cognitiva.
Aqui solo vamos a hacer referencia a aquellas traducidas y vali-
dadas en nuestra poblacion.

Para hacer una evaluacién de los nifios que estdn en etapa pre-
verbal y en los que sospechamos un TEA, es ttil conocer el nivel
de desarrollo. La evaluacidn del desarrollo se realizard a través
de la observacion de las conductas y de la exploracién de los
hitos del desarrollo motor, cognitivo, del lenguaje, afectivo y
social.
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2.2.1 Instrumentos de medicion del desarrollo evolutivo

-Escala Bayley de Desarrollo infantil (BSID) (72). Disefiada para
nifios de 2 a 30 meses. Consta de una escala mental, una escala de
psicomotricidad y un registro del comportamiento del nifio. Es util
para identificar a los nifios que tengan una demora cognitiva o motriz
y sugiere formas de intervencion.

-Escala de Desarrollo Psicomotor de la Primera Infancia Bru-
nett-Lezine (73). Se aplica desde el nacimiento hasta los 30 meses.
Mide desarrollo postural, coordinacién oculo-manual, estudio de
lenguaje comprensivo-expresivo y relaciones sociales y adaptacion.

-PEABODY-Test de vocabulario en imagenes (74). En esta etapa
pre-lingiiistica, es ttil conocer el nivel de desarrollo del lenguaje.

2.2.2 Instrumentos de medicion de las capacidades cognitivas

En los nifios con capacidades limites o normales, puede ser muy titil
el empleo de pruebas psicométricas estandar como el test de Wechs-
ler que se considera la mejor herramienta para medir la inteligencia.

-Wechsler Preschool and Primary Scale of Intelligence (WPPSI-
R) (75). Usado en niflos de 3 a 7 afios de edad.

-Weschler Intelligence Scale for Children (WISC-1V) (76).
Usado en nifios desde los 6 afios a los 16 afios 11 meses.

-Mc Carthy (77): Se usa en nifios de 3 a 7 afos. Es til para nifios
con capacidad limite porque se basa bastante en el juego y en la
manipulacién de materiales. Se puede usar como alternativa al
WPPSI.
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Entre los instrumentos de inteligencia no verbal se recomiendan:

-Bateria de Evaluacion de Kaufman: K- ABC (78, 79). De
aplicacién desde los 2 afios y medio a 12 afios y medio. Util para
niflos con escasa utilizacion del lenguaje oral. Discrimina entre
el funcionamiento intelectual y la elaboracion lingiiistica (len-
guaje expresivo y receptivo). Diferencia significativamente a
alumnos con trastornos de aprendizaje, alumnos con problemas
auditivos y de comunicacion oral y poblaciones especiales (defi-
cientes intelectuales y alumnos superdotados).

-Leiter International Performance Scale (LIPS) (80). Es una
escala que evalda la inteligencia independientemente de la habi-
lidad de lenguaje en nifos de 3 afios y mayores. Atun cuando el
LIPS tiene un gran nimero de limitaciones, se considera como
un buen instrumento en el diagndstico, al examinar el lenguaje
de nifos con discapacidades que no puedan ser evaluados usan-
do el WISC-III o WPPSI-R.

2.2.3 Otros instrumentos empleados en la valoracién de los
nifios con TEA

2.2.3.a Pruebas de Teoria de la mente (81, 82). Valoran la capa-
cidad de atribuir creencias y deseos a las acciones con el fin de
explicar y predecir la conducta propia y ajena (ver Glosario).

2.2.3.b Pruebas para la valoracion de la conducta adaptati-
va. El funcionamiento adaptativo comprende el autocuidado y
las actividades de la vida diaria. Es imprescindible valorar la
autonomia correspondiente a cada edad. Se deberd contemplar
el funcionamiento adaptativo en diferentes ambientes (casa, cole-
gio, consulta) ya que nos puede dar una idea de la capacidad para
adaptarse a las demandas ambientales.
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Las investigaciones no apoyan la asuncion de que potenciales
cognitivos relativamente altos se correlacionen con la adquisi-
cién de habilidades adaptativas. La valoracién del funcionamien-
to adaptativo es particularmente importante en aquellos nifios en
los que la valoracién de su potencial cognitivo sea extremada-
mente dificil. Esta evaluacion puede facilitarse con el empleo de
cuestionarios formales y escalas como la Escala de Comporta-
miento Adaptativo de Vineland (83).

2.2.3.c Pruebas de funcién ejecutiva como el Wisconsin Card
Sort Test (84). En los niflos con TEA se han encontrado déficit
en las funciones ejecutivas (ver Glosario). Estos nifios suelen
presentar una disfuncion en el procesamiento de la informacién
visoespacial, que se manifiesta en la dificultad para la integra-
cién visomotora, percepcion visoespacial, memoria visual y des-
arrollo de conceptos no verbales (85).

2.2.4 Procedimientos de medicion informales

Con frecuencia, por diferentes circunstancias tenemos que con-
tentarnos con aproximaciones mas o menos ajustadas con res-
pecto al funcionamiento cognitivo de nuestros pacientes obteni-
das a través de procedimientos de medicidén informales. Entre
ellos, podrian incluirse las modificaciones de los procedimientos
habituales (seleccidn de items de diferentes pruebas....) asi como
una cuidadosa observacion de la conducta. Otras medidas que
pueden ayudar a determinar el nivel de funcionamiento son aque-
llas que se refieren a los hitos del desarrollo (motor, cognitivo,
del lenguaje, afectivo, social) y que pueden obtenerse a través
de los padres y de la observacién directa. Hay que conocer muy
bien el desarrollo para identificar los rasgos o conductas que se
asocian a una alteracion cognitiva (7).
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También podemos emplear indicadores cognitivos no estandari-
zados que aunque no son absolutos, pueden ser ttiles para esti-
mar el potencial cognitivo. En la literatura se citan entre otros:

-Nivel de exploracion: Los nifios con menor nivel cognitivo tie-
nen menos impulso exploratorio por lo que disminuyen sus expe-
riencias de aprendizaje.

-Complejidad de la conducta: Con frecuencia los nifios con
rutinas elaboradas o con tendencia a categorizar u ordenar obje-
tos y juguetes tienen mejor funcionamiento cognitivo.

-Estereotipias: Estdn asociadas con mayor grado de retraso
cognitivo.

3. Valoracion del aprendizaje

La valoracion del funcionamiento académico juega un papel
importante en la planificacién de la intervencion desde los Ser-
vicios Educativos aunque su importancia es mucho menor en la
evaluacion diagndstica. Los posibles déficit en las funciones eje-
cutivas (memoria explicita, memoria de trabajo, planificacién e
inhibicién de la respuesta, etc.) habria que considerarlos de cara
a los aprendizajes (ver Glosario).

4. Valoracion del funcionamiento familiar

La evaluacién integral del nifio autista debe incluir una adecua-
da valoracion del funcionamiento familiar. La familia, como
nucleo del proceso de socializacion del nifio, va a ocupar un lugar
central y debe promoverse su participacion activa tanto en la eva-
luaciéon como en la intervencién de los nifios con diagndstico de
TEA. Esto va a permitir disefar intervenciones que mejoren la
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calidad de vida de las personas con TEA y de sus familias y por
lo tanto, que potencien un mejor desarrollo y bienestar en el nifo.
Todo ello ayudara a disefiar programas mas ajustados a su reali-
dad cotidiana.

La patologia del nifio autista va a influir significativamente en su
familia y puede provocar importantes modificaciones en la dindmi-
ca familiar, pero en la misma medida, el funcionamiento del siste-
ma familiar va a influir en la evolucién del nifio con TEA.

Las familias de estos nifos estan sometidas a niveles elevados
de estrés, y distintos estudios han senalado que es mayor al de
las familias de nifios con otros trastornos (retraso mental, hipe-
ractividad...) (86), dado que se trata de una enfermedad que afec-
ta a dreas bdsicas para el ser humano como la interaccién social,
el lenguaje, la comunicacion o la afectividad.

Cuando los padres llegan a consulta, suelen llevar bastante tiem-
po circulando de profesional en profesional, en busca de un diag-
noéstico fiable y con niveles de angustia crecientes. En un inicio,
los padres pueden estar en fase de negacién, rechazar el diag-
ndstico, o buscar segundas opiniones, siendo éste un periodo de
elevada vulnerabilidad. Los padres de nifios con TEA, especial-
mente los que ejercen el papel de cuidadores principales (gene-
ralmente la madre), van a presentar con mayor frecuencia tras-
tornos ansiosos y depresivos, sentimientos de impotencia,
desesperanza y baja autoestima. Los problemas de pareja son
frecuentes.

El propio trastorno del nifio, con sus limitaciones a nivel afecti-
vo y en el apego, provoca en los padres determinadas respuestas
afectivas o actitudes de ambivalencia, que pueden ser vividas
por ellos con importantes sentimientos de angustia y culpabili-
dad. La presencia de dichos sentimientos deberia ser explorada
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durante la valoracién inicial. Pueden sentir que sus actitudes
son el origen del trastorno y que ellos son los responsables de
que sus hijos rechacen su contacto afectivo, lo que dificultard
en gran medida cualquier intervencién posterior. Si no se mane-
ja esta situacion de manera adecuada, queda establecido un cir-
culo que se retroalimenta y que dificulta sobremanera el que
verdaderamente pueda favorecerse la vinculacién a lo largo del
tratamiento.

Asimismo, habra que determinar qué significado dan los padres
a las distintas pautas de interaccién que el nifio establece con su
familia y su entorno. Es frecuente que los padres interpreten
determinadas conductas como comunicativas o0 como muestras
de apego o afecto, cuando en realidad son, por ejemplo, meras
conductas de instrumentalizacion.

La capacidad de adaptacion del sistema familiar a la existencia
de una enfermedad crénica e invalidante en uno de sus miem-
bros depende de diversos factores personales y familiares. En
este sentido, durante la evaluacién, habra que tener en cuenta:
el nivel socioecondémico de la familia, los apoyos sociales y
materiales con los que cuenta y cédmo valora subjetivamente
dichos apoyos, su percepciéon de la problemadtica, su habilidad
en la resolucion de problemas y sus estrategias de afrontamien-
to. La existencia de un apoyo social adecuado se considera un
factor de proteccion importante (87, 88).

Habra que tener en cuenta factores culturales, las creencias de
la familia en torno a la enfermedad del hijo, y sus expectativas
en cuanto al prondstico. Se deberdn recoger, asimismo, otras
problematicas en la familia, como problemas de pareja, fami-
lias monoparentales, afectacion de los hermanos (que muchas
veces reciben menor atencion de la que requieren), psicopatolo-
gia de los padres, conflictos con la familia extensa, aislamiento
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familiar progresivo en relacion a los cuidados requeridos y los
problemas de conducta del hijo, etc. La capacidad de adapta-
cioén de la familia también dependerd, obviamente, del tipo y
gravedad de los sintomas presentados por el menor (89).

En términos generales se puede afirmar que a mayor psicopato-
logia y menor nivel cognitivo del nifio, mayor estrés parental
(90, 91).

5. Valoracion médica

En la valoracién médica es muy util en primer lugar, tratar de
diferenciar los TEA en los subtipos idiopético y secundario.
Empleamos el término TEA idiopatico en aquellos casos en los
que los nifios cumplen los criterios de TEA pero no tienen aso-
ciada una condicién médica que se conoce como causa de TEA.
La mayoria de los TEA corresponde a este subtipo.

El término secundario se refiere a aquellos casos con un sindro-
me o trastorno médico identificable que se sabe que estd asocia-
do a TEA. Aunque hasta el momento se consideraba que un 10-
20% de los TEA presentaban un trastorno médico comorbido,
los estudios recientes plantean que dicho porcentaje es menor
del 10% (92).

A pesar de que no encontremos datos concluyentes sobre la pre-
sencia de trastornos neuroldgicos especificos en el proceso diag-
nostico de los TEA, es preciso realizar una exploracién médica
detallada. Esta tiene la finalidad de descartar patologia orgénica
ayudando asf a realizar el diagnédstico diferencial (93, 94).

Algunos signos, que nos indicaran la necesidad de realizar estu-
dios médicos complementarios se pueden encontrar al realizar la
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anamnesis o la exploracién médica inicial. Entre estos signos
estan: las anomalias al nacer o durante el desarrollo, alteracio-
nes especificas en el perimetro craneal (microcefalia, macroce-
falia); organomegalia; anormalidades en los 6rganos sensoriales
como cataratas; alteraciones cutdneas que pueden hacer sospe-
char neurofibromatosis, esclerosis tuberosa o hipomelanosis de
Ito o una piel excesivamente eldstica que puede hacer pensar en
un sindrome de Williams; determinadas dismorfias que orientan
hacia ciertos sindromes como el sindrome alcohdlico fetal o el
sindrome de Down: un comportamiento que sugiera crisis epi-
Iépticas u otros sindromes como el de Angelman; rasgos fisicos
que sugieran un cuadro de mucopolisacaridosis, etc.

Algunos ejemplos de los trastornos que se asocian a sintomas
autisticos y que deben considerarse en el diagndstico diferencial
son los siguientes:

-Sindrome del X Fragil. Los rasgos fisicos presentes en los
nifios con este sindrome pueden incluir: orejas prominentes
(70%), arco palatino elevado (63%), dedos hiperextensibles
(49%) y facies alargada (64%). Dichos rasgos pueden estar pre-
sentes tanto en varones como en mujeres. Un 2-4% de los nifios
con autismo tienen sindrome X fragil. Sin embargo, la mayoria
de los nifios con sindrome de X fragil, en especial en los prime-
ros afios de la vida, tienen algunos sintomas tipicos de autismo
(95, 96).

-Sindrome alcohélico fetal. Se caracteriza por un retardo en el
crecimiento, rasgos faciales caracteristicos como hendiduras pal-
pebrales cortas, labio superior fino, y ranura entre la nariz y el
labio superior (filtro) mal desarrollada; evidencia de alteracio-
nes en el neurodesarrollo del SNC.
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-Esclerosis tuberosa. Las lesiones faciales nodulares estan pre-
sentes en el 50% de los nifios a los 5 afios, y pueden incluir lesio-
nes hipopigmentadas en otras dreas de la piel; los dientes pue-
den mostrar defectos del esmalte. Los hamartomas pueden
desarrollarse en cualquier 6érgano incluyendo: corazon, rifién,
encias y region sublingual. Con frecuencia presentan convulsio-
nes en la infancia. La esclerosis tuberosa aparece entre el 0,4 y
2.9% de las personas con autismo (97).

-Infecciones congénitas: Los nifios que han desarrollado infec-
ciones congénitas, aun siendo asintomadticas, pueden desarrollar
posteriormente sintomas del espectro autista, como por ejemplo
la infeccion congénita por citomegalovirus que puede cursar con
microcefalia, hipoacusia de inicio posterior y hepatomegalia.

5.1 Aspectos que se deben incluir de forma rutina-
ria en la exploracion médica

5.1.1 Exploracion
A) Pardmetros de crecimiento y perimetro craneal.
B) Examen de la piel (lampara de Wood)

C) Examen corporal para detectar anomalias fisicas o rasgos dis-
morficos.

D) Examen neurolégico adaptado a la edad cronolégica del nifio,
con el fin de evaluar el nivel de neurodesarrollo del nifio e iden-
tificar manifestaciones fenotipicas y signos de patologias espe-
cificas.
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E) Evaluacion de la audicién y vision. Se considera realizar
potenciales evocados en nifios pequefios o cuando se anticipa
que no van a colaborar en otras exploraciones rutinarias.

5.1.2 Pruebas complementarias
A) Andlisis rutinario completo de sangre.

B) Estudios genéticos: en caso de retraso mental asociado, un
fenotipo constitucional especifico o sugerente, ante la sospecha
clinica de sindrome de Rett o X fragil, o cuando existen antece-
dentes familiares.

C) Estudios metabdlicos en presencia de hallazgos especificos
fisicos o clinicos y/o antecedentes familiares.

5.2 Aspectos de la exploraciéon médica, recomendados por
algunos protocolos internacionales pero no aceptados para
uso generalizado

-Estudios de genética molecular. Técnica FISH (hibridacién in
situ con fluorescencia) para identificar duplicaciones o roturas
parciales teloméricas de los cromosomas.

-Medicién de los niveles de plumbemia (concentracién de plomo
en sangre). Se realizard ante la presencia de pica o si existe algu-
na evidencia de factores de riesgo de intoxicacion.

5.3 Estudios que se deben considerar en la exploracion neu-
ropediatrica cuando hay sospecha clinica de una alteracion

estructural especifica

-Estudio electroencefalografico en el suefio o tras privacion de
éste en casos de sospecha de epilepsia o actividad epileptiforme.
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Evaluacion y Diagndstico

-Resonancia magnética (RM) estructural en los casos de dismor-
fias, convulsiones, historia familiar de problemas neurolégicos o
del desarrollo, sindromes especificos identificados, como escle-
rosis tuberosa o anomalias en el examen neurolégico, especial-
mente si estds son focales o asimétricas (98).

Las técnicas de imagen funcional se consideran actualmente

herramientas de investigacion, pero no estdn indicadas en la préc-
tica clinica rutinaria (44).
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El diagnéstico diferencial de los TEA plantea la consideraciéon
de un amplio grupo de cuadros psicopatoldgicos. Debemos tener
en cuenta que dentro de dicho espectro se engloban trastornos
que abarcan desde el autismo propiamente dicho (cuyo diagnés-
tico suele ofrecer pocas dificultades) a toda una serie de cuadros
clinicos que comparten una alteracion en la capacidad de inter-
accion y para los que las clasificaciones actuales no ofrecen una
clarificacién nosolégica. Consideramos que este tltimo grupo
de trastornos, que por otra parte es numeroso, es el que mas difi-
cultades plantea en cuanto al diagnéstico diferencial. Sin embar-
go, “la precision diagndstica” va a conllevar unas implicaciones
fundamentales en cuanto a la intervencion.

El ejemplo més paradigmatico lo constituye en la practica clini-
ca aquel nifio con sintomas de caracteristicas autisticas que ha
sufrido situaciones carenciales de diferente indole (instituciona-
lizacion, ausencia de disponibilidad por parte de las principales
figuras de apego, pérdidas de referentes relacionales primarios,
etc.) que le han supuesto una ausencia de interlocutor en la inter-
accion en una edad clave y que ha podido limitar el desarrollo
de patrones adecuados de comunicacion. Estos cuadros son com-
plejos, pues en ellos coexiste la tendencia al aislamiento con un
potencial para la interaccion superior al que poseen constitucio-
nalmente ciertos nifios autistas.

El diagnéstico diferencial plantea diferentes consideraciones a
lo largo del desarrollo evolutivo. Los signos clinicos precoces
de los TEA no son especificos ya que muchos pueden ser comu-
nes con otros cuadros clinicos.
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1. Diagnéstico en el primer afio de vida

Diferenciar un autismo de otras afecciones es complicado durante
el primer afio de vida. Los signos clinicos de dificultades de con-
tacto en los nifios muy pequeios corresponden a sindromes de
etiologias muy variadas.

La clasificacion 0-3 (23) insiste que hay nifios que presentan algu-
na capacidad para la relacion junto a disfunciones cognitivas,
motrices, sensoriales y de comunicacion (Trastorno Multisistémi-
co del Desarrollo). Se considera que en ellos el déficit relacional
no es primario, sino secundario a sus grandes déficit. Si se trabaja
especificamente con esta poblacion ofreciendo estimulos sociales
tolerables y ampliando secuencias interactivas (ademds de abor-
dar sus disfunciones de base), las dificultades para la relacién no
se comportan como un déficit fijado sino abiertas al cambio y al
crecimiento.

Por otro lado estudios recientes (99, 100) alertan de que la negli-
gencia de cuidados (entendida como la ausencia de experiencias
organizadoras criticas en momentos claves durante el desarrollo)
puede conducir a anomalias graves o déficit en el neurodesarrollo
al alterarse las sefiales bioquimicas dependientes de la experien-
cia. Asimismo, la estabilidad en las figuras de apego es de vital
importancia para la continuidad del desarrollo neurobiolégico del
niflo. Cada drea cerebral tiene su propio programa de desarrollo,
periodos criticos o sensibles para organizar experiencias (y las cla-
ves neurotrdficas relacionadas con esas experiencias). En el naci-
miento, el cerebro se ha desarrollado hasta el punto en el que las
claves ambientales mediadas por los sentidos juegan un papel prin-
cipal en determinar cémo las neuronas se diferenciaran, ramifica-
ran dendritas, formardn y mantendrdn las conexiones sindpticas y
creardn la red neuronal final que permite funcionalidad. De ahi
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que el desarrollo humano sea el producto de“naturaleza y crian-
za”: el potencial genético sin una apropiada experiencia en el
momento adecuado, puede permanecer sin expresarse.

Situaciones graves de deprivacidn sensorial y relacional pueden
ser determinantes en un escaso desarrollo social y una tendencia al
aislamiento, que puede clinicamente asemejarse a algunos rasgos
autistas.

2. Diagnéstico diferencial

Existe una importante superposicion entre el fenotipo comporta-
mental del autismo y numerosos trastornos del comportamiento y
del desarrollo. Ciertos patrones conductuales del autismo pueden
enmascarar el déficit basico y a su vez, ciertos patrones conductua-
les de algunos trastornos pueden asemejar rasgos autistas. Por otro
lado, las alteraciones en el patrén de relacion social, tanto prima-
rias, como secundarias, estdn presentes en una gran variedad de
trastornos de la infancia y la nifiez (101).

La gran variabilidad de expresion de los sintomas en los TEA puede
confundir el diagndstico. A medida que el nifio se desarrolla, la
adquisicion del lenguaje y la experiencia cognitiva modifican la
expresion sintomatoldgica de cualquier trastorno. Las trayectorias
del desarrollo en éreas claves se diferencian mds claramente que
en edades mds tempranas. Por tanto, las posibilidades de realizar
un diagnostico diferencial acertado se hacen mayores al aumentar
la variabilidad en la expresion sintomatica, la capacidad de lengua-
je y las demandas sociales. Una vez descartados problemas senso-
riales o enfermedades médicas que pueden cursar con rasgos autis-
ticos (ver apartado 5 del capitulo Examen del Nifio de esta Guia),
para el diagndstico diferencial consideramos dos grandes grupos
de trastornos: 2.1) Retraso Mental y Trastornos del lenguaje y 2.2)
Trastornos propiamente psiquidtricos.
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2.1 Retraso Mental y Trastornos del lenguaje
2.1.1 Retraso Mental

Fue Kanner quién, en 1943 (1) diferencio el sindrome autistico
en niflos que habian sido considerados previamente como retra-
sados mentales. Defendia que la capacidad cognitiva era normal,
e incluso superior en ciertas dreas. Hoy en dia se acepta que el
retraso mental coexiste en menos del 50% de los casos de los
nifios con TEA (67).

Retraso Mental sin TEA. El hecho clave en el nifio con retardo
mental sin TEA, es que el retraso es homogéneo y las habilida-
des sociales y comunicativas que posee estdn en los niveles espe-
rados para su desarrollo global. La existencia de estereotipias o
conductas perseverativas son propias del retraso mental y no
deben identificarse como sintomatologia autista.

Retraso Mental con TEA/TEA con Retraso Mental. Es dificil
diferenciar autismo de retraso mental en niflos con edades men-
tales inferiores a los 2 afios de edad (102). En la mayoria de los
casos podemos guiarnos por la intensisima afectacion de las habi-
lidades sociales y comunicativas asi como por la gravedad de las
conductas autoestimulatorias que perpetian la desconexién con
el entorno. La autoestimulacion se realiza en su propio cuerpo
(balanceos, estereotipias, carreras sin sentido, giros...) o en rela-
cién con los objetos; con éstos no solo no existe la exploracién
0 uso en correspondencia a la edad mental, sino que se emplean
exclusivamente para golpearlos, girarlos..., utilizdndolos como
generadores de sensaciones. Tustin sugirié6 denominarlos “obje-
tos autistas” en funcidén de sus caracteristicas (duros, mecani-
cos), las vivencias perceptivas que ocasionaban en los nifios y la
peculiar utilizacién que se hacia de los mismos (103). En muchos
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de estos casos se confirman diagndsticos médicos etioldgicos
(como los sefialados en apartado 5 del Examen del Nifio). Tam-
bién es el grupo en el que es mds esperable encontrar problemas
neuroldgicos tipo epilepsia en la evolucion.

2.1.2 Trastornos del lenguaje

Los retrasos del lenguaje pueden a veces remedar al autismo,
aunque por lo general los déficit primarios se centran en el drea
del lenguaje/comunicacién, estando las habilidades sociales rela-
tivamente preservadas. Encontramos una compensacion tipica a
través de medios no verbales de comunicacion, el juego puede
ser apropiado y hay reciprocidad social. No obstante, los nifios
con trastornos del lenguaje expresivo con frecuencia tienen difi-
cultades con los compaiieros.

Los nifios con trastornos del lenguaje receptivo pueden ser mas
dificiles de diferenciar. En este grupo las habilidades sociales e
imaginativas son consistentes con el nivel de lenguaje y con fre-
cuencia retrasadas en relacion a los nifios de la misma edad. Pue-
den mostrar ecolalia, lenguaje estereotipado y rituales pero no
son tan severos como en el autismo. De forma tipica tiene menos
relaciones con iguales y con frecuencia buscan la interaccion con
nifios de menor edad. Aunque el trastorno del lenguaje puede
detectarse en preescolares, las dificultades sociales se hacen
patentes mas tarde a medida que los compaferos mejoran sus
competencias lingiiisticas. A la edad de 4 o 5 afios pueden pare-
cer nifios muy dependientes o incluso simbiotizados con su
madre, ya que ella es probablemente la tinica persona que entien-
de su forma de comunicacién. Cuando el lenguaje se convierte
en la forma esencial de relacién social y las tareas cognitivas
requieren la intervencion del lenguaje para su solucién, estos
nifios pueden desarrollar problemas conductuales: se vuelven
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hiperactivos, ansiosos y dificiles de controlar. A diferencia del
autismo, las habilidades sociales e imaginativas mejoran nota-
blemente con el progreso del desarrollo (7).

Sindrome de Landau-Kleffner o afasia epileptégena adquirida:
es un trastorno poco frecuente caracterizado por la pérdida del
nivel previo de lenguaje, incapacidad para comprender el len-
guaje hablado y convulsiones o alteraciones electroencefalogra-
ficas. Suele iniciarse entre los 3 y 6 afios, tras un periodo de des-
arrollo normal; aunque el nivel cognitivo permanece conservado,
la persistencia de la afasia (agnosia verbal auditiva) ocasiona
dificultades en el lenguaje expresivo.

2.2 Trastornos propiamente psiquiatricos
2.2.1 Esquizofrenia

Desde que el autismo fue descrito, su continuidad con la esqui-
zofrenia ha sido una cuestion de debate. De hecho, hasta la intro-
duccién del DSM-III en 1980 (8), los nifos autistas eran diag-
nosticados dentro de la esquizofrenia infantil. Se consideraba al
autismo una manifestacion precoz de la esquizofrenia (7).

En los dltimos 30 afios los criterios diagndsticos del autismo se
han establecido en base unicamente a los sintomas sociales,
comunicativos y sensoriomotores sin referencia a los trastornos
del pensamiento tipicos de la esquizofrenia.

Los criterios que se requieren para el diagnostico de esquizofre-
nia en niflos son los mismos que para los adultos vy, si bien en la
adolescencia el diagndstico diferencial suele ser mas sencillo,
esto no siempre es asi en los nifios pequeios en quienes la esqui-
zofrenia de inicio precoz se parece mucho al autismo.
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En los afios 70, a partir de los trabajos de Rutter y Kolvin, el
autismo se diferencié de la esquizofrenia de inicio temprano
(104). Sin embargo, en los nifios con esquizofrenia de inicio en
la infancia se encuentra una alta tasa de anomalias tempranas en
el desarrollo social, motor y del lenguaje, clinica toda ella com-
partida con los TEA. La alteracion social fue el fendmeno mas
comunmente comunicado en cinco estudios independientes de
esquizofrenia de inicio en la infancia, en los que estaba presente
en el 50 al 87% de casos, siendo las anomalias en el lenguaje y
las motoras también frecuentes. Ademads la esquizofrenia de ini-
cio en la infancia, al igual que el autismo, suele tener un inicio
insidioso y un curso sin episodios. Muy frecuentemente, los
nifos esquizofrénicos fueron diagnosticados de TGD en edades
tempranas (104). De hecho, algunos estudios reflejan porcenta-
jes entre un 26 a un 36% de autismo previo en muestras de nifios
que desarrollaron tempranamente esquizofrenia. Por este moti-
vo, muchos autores reivindican que el autismo seria en si mismo
un factor de riesgo para la psicosis.

Es posible que formas transitorias de sintomas autistas reflejen
un daflo temprano mads severo y que dichos sintomas no exclu-
yan un diagndstico més tardio de esquizofrenia (105).

Por otra parte, algunos nifios del espectro autista pueden des-
arrollar sintomas psicéticos en la adolescencia. Mientras unos
pueden mostrar una clara progresion hacia la esquizofrenia, otros
presentardn un patron mas episddico de sintomas psicoticos sin
el progresivo deterioro del funcionamiento social y los sintomas
negativos caracteristicos de la esquizofrenia (106).

A diferencia de los TEA, la esquizofrenia es muy rara por deba-
jo de los 7 afios. Pero en la esquizofrenia de inicio precoz, el
comienzo suele ser insidioso, lo que dificulta la diferenciacion.
Asi pues serd de ayuda para orientar el diagndstico diferencial,
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ademads del cuadro clinico y del curso, considerar especialmente
que:

-Una historia familiar de esquizofrenia o trastorno bipolar apun-
tan al diagndstico de esquizofrenia.

-En los nifos y adolescentes con esquizofrenia, tipicamente su
funcionamiento cognitivo estd entre el limite y el normal-bajo
con mejores resultados en las habilidades no verbales en rela-
cién con las verbales.

-La alteracién de la conducta social en la esquizofrenia va mas
en la linea del aislamiento. Los nifilos con esquizofrenia suelen
entender las claves sociales no verbales y los aspectos pragmati-
cos de la comunicacidon (respeto de turnos en conversacion, regu-
lacién de la interaccidn por la mirada etc.) existiendo una inhibi-
cién con respecto a las conductas y las competencias en la
relacidn. Se constata ademads por la historia clinica la existencia
previa de capacidad para la interaccién (7).

2.2.2 Trastornos de la personalidad

En algunas guias (7) se considera el diagndstico diferencial de
los TEA con los trastornos de la personalidad (esquizoide y evi-
tativo) aunque las clasificaciones al uso (DSM-IV y CIE-10)
expresan reservas sobre el empleo del concepto de trastorno de
la personalidad en la infancia. Sin embargo, la Clasificacién
Francesa de los Trastornos Mentales del Nifio y del Adolescente
(22), contempla el diagnéstico de los trastornos de la personali-
dad con unas caracteristicas diferenciales respecto al adulto y
especificas en cuanto a las caracteristicas clinicas de la infancia.
Dentro de éstos se incluyen entre otros, trastornos de tipo esqui-
zoide, narcisista... que pueden plantear grandes dificultades en
el diagndstico diferencial con algunos TEA de alto funciona-
miento (ver Glosario).
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El diagnéstico diferencial con los trastornos de la personalidad
suele plantearse en los latentes o adolescentes.

La realizacion de una historia clinica rigurosa aportara datos
con relacion a la existencia de pautas de interaccion en los pri-
meros afios y competencias de comunicacién social.

En la personalidad esquizoide, el nifio estd relativamente aisla-
do pero tiene la habilidad de relacionarse con cierta normali-
dad en algunos contextos y puede tener una inusual vida fanta-
siosa. Las tasas de evolucion a personalidad esquizotipica y
esquizofrenia en la edad adulta son mayores y los antecedentes
familiares de trastornos del espectro esquizofrénico también.

La personalidad evitativa se caracteriza por ansiedad en rela-
cién con situaciones sociales.

2.2.3 Trastorno por déficit de atencion con hiperactividad
(TDAH)

Con relativa frecuencia los TEA que presentan una impulsivi-
dad grave se diagnostican erréneamente de TDAH al dar el
mayor valor a este rasgo conductual y no explorarse adecuada-
mente los déficit de base.

La dificultad para atender a las solicitudes de interaccién asi
como la falta de motivaciéon o comprension son interpretadas
como trastorno por déficit de atencion. Igualmente una dificul-
tad en la organizacién de los procesos del pensamiento puede
reflejarse conductualmente en una dispersion atencional.

Para el diagndstico diferencial hay que tener en cuenta:

-Los nifios con TDAH generalmente estdn capacitados para las
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relaciones sociales aunque con frecuencia no interaccionan de
modo socialmente aceptable a no ser que sean capaces de controlar
la situacion.

-Los nifios con TDAH no tienen las alteraciones en la capacidad
de interaccion y comunicacién que caracterizan a los TEA.

-Los nifios con TEA pueden mantener la atencidn en sus intereses
particulares.

-Los nifios con TEA a menudo aparecen inatentos en situaciones
en que las demandas no estdn claramente explicitadas o van mas
alla de sus posibilidades, lo cual es muy frecuente por su bajo nivel
de comprension de lenguaje y dificultad para entender las situacio-
nes sociales.

2.2.4 Trastorno oposicionista desafiante

Aunque el cuadro sintomatolégico global no suele plantear dificul-
tades, para el diagndstico diferencial entre ambos trastornos hay
que considerar que ciertas actitudes muy oposicionistas y controla-
doras en los nifios con TEA responden a sus intereses restringidos
y estereotipados y que su falta de adherencia a normas puede ser
consecuencia de su pobre entendimiento de las reglas sociales.

Los nifios con TEA pueden ser agresivos si perciben intrusion en
su espacio y actividades y es mds comun en aquellos con mayores
problemas de comprensién y comunicacion. Rara vez presentan
conductas agresivas premeditadas. Si presentan conductas agresi-
vas o delictivas, no tratan de esconderlas.

2.2.5 Mutismo selectivo

En este trastorno, el nifio es capaz de hablar, pero elige no hacerlo
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en ciertas circunstancias, y por lo general aparece entre los 4 6 5
afios de edad. La caracteristica distintiva es que estos nifios pueden
usar el lenguaje y los gestos con fluidez e intencion comunicativa
cuando lo hacen, y no presentan las anormalidades del lenguaje,
expresion vacia o carencia de intencidén comunicativa, tan tipicas
del autismo.

2.2.6 Trastornos de ansiedad

Con frecuencia los trastornos de ansiedad son concurrentes. Los
nifios con trastornos de ansiedad pueden presentar aislamiento
social, trastornos del suefo y alteraciones en el funcionamiento
social y académico.

La fobia social podria confundirse con los TEA (particularmente
TGD-NOS).

Hay que distinguir entre la timidez y evitacion social, que pue-
den presentar los nifios con ansiedad, de las graves alteraciones
del funcionamiento social que exhiben los nifios con TEA. Es
decir, distinguir entre alteracién en la capacidad de interaccion y
la evitacion o falta de habilidades. Los nifios ansiosos no suelen
tener problemas en las relaciones con sus familiares y la altera-
cién se puede manifestar en mayor o menor medida dependien-
do del interlocutor. Tampoco suelen presentar los retrasos del
desarrollo caracteristicos de los TEA (7).

2.2.7 Trastorno obsesivo-compulsivo (TOC)

En ocasiones presentan intereses y conductas inusuales pero se
conservan habilidades sociales y comunicativas. Algunos TEA
presentan rasgos obsesivos. La linea que separa las obsesiones y
compulsiones de los movimientos estereotipados y de los intere-
ses repetitivos y restringidos puede ser muy fina.
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Los nifios y adolescentes con TOC, generalmente son conscien-
tes de lo inapropiado de sus pensamientos y conductas obsesivas
lo que les produce ansiedad, ademads las habilidades sociales
estdn preservadas. Aunque es dificil inferir un estado interno en
los TEA, sobre todo si se trata de un niflo no verbal, una historia
y observacion cuidadosas pueden generalmente diferenciar los
sintomas encontrados en ambos cuadros.

2.2.8 Trastorno por movimientos estereotipados

No debe diagnosticarse un trastorno por movimientos estereoti-
pados si el nifilo cumple criterios para TEA. Hay que saber dife-
renciar los tics motores y vocales de los movimientos estereoti-
pados y conductas repetitivas de los TEA.

2.2.9 Depresion

Constituye uno de los sindromes més frecuentemente asociados
en los niflos mayores y adolescentes, sobre todo en los TEA de
alto funcionamiento al tener conciencia de sus dificultades.

Los nifios con depresion pueden mostrar aislamiento social e
intereses limitados, pero ni la sintomatologia asociada ni la his-
toria de desarrollo es la propia de los TEA.

No podemos olvidar que la sintomatologia depresiva en la infan-
cia temprana se manifiesta por trastornos funcionales, enlenteci-
miento psicomotor y disminucién de la interaccién, que incluso
puede llegar a un retraimiento masivo. La sintomatologia depre-
siva en el bebé o en el nifio pequefio puede ser dificil de diferen-
ciar de un “estado” autistico (101).
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Entendemos que este cuadro clinico es muy distinto del propio
del adulto, que es el que guia en las clasificaciones los criterios
diagndsticos para la depresion, pero es importante tenerlo en
cuenta de cara al diagnéstico diferencial en la infancia temprana.

2.2.10 Trastorno reactivo de la vinculacion

Los nifios con situaciones severas de deprivacion pueden presen-
tar alteraciones en la interaccion social, comunicaciéon y compor-
tamiento semejantes a los nifios con TEA (107). Lo fundamental
para diferenciarlos es la historia de negligencia severa de cuida-
dos y que los déficit sociales tienden a mejorar en respuesta a un
ambiente adecuado de cuidados.

2.3 Trastornos excluidos de la nomenclatura DSM-
IV

Algunos nifios presentan alteraciones en la interaccion social reci-
proca pero no cumplen criterios de TEA, asi como tampoco de
otros diagnosticos de las clasificaciones al uso que nos ayuden a
comprender el trastorno que presenta el paciente y, por tanto, nos
permita orientar el abordaje terapéutico. Incluimos en este apar-
tado ciertos trastornos que encontramos en la literatura cientifica,
que poseen rasgos compartidos con los TEA.

2.3.1 Trastornos neuropsicologicos del desarrollo

Los estudios actuales sobre cierto déficit en el funcionamiento
cognitivo estdn permitiendo reconocer procesos neuropsicologi-
cos que afectan a la manera en la que el nifio puede procesar, orga-
nizar y recordar informacién. Estas caracteristicas implican en
algunos de esos trastornos afectacidén de procesos verbales que
repercuten directamente en el funcionamiento social.
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2.3.1.a Trastorno del aprendizaje no verbal (Nonverbal Lear-
ning Disability)

Este sindrome descrito por Rourke (108) se sugiere como una
forma de disfuncién del hemisferio derecho. Las personas con este
problema puntdan mucho més en subescalas de CI verbal con res-
pecto a las de CI de ejecucion. En términos de personalidad se
caracterizan por déficit para interpretar las sefiales sociales, en el
juicio social y las habilidades para la interaccion social. Los nifios
con este patrén son timidos y retraidos con sus compaiieros. Enfren-
tan sus mayores problemas en situaciones grupales donde las exi-
gencias para un rapido procesamiento de informacion y para con-
cesiones mutuas son mayores; se desenvuelven mucho mejor con
una sola persona. Estos niflos presentan un sindrome que es con-
sistente con un trastorno de personalidad por evitacion. Requieren
una intervencion tanto cognitiva como psicoterapéutica que puede
incluir el entrenamiento en habilidades sociales y metacognitivas.

2.3.1.b Trastorno semantico-pragmatico

Se trata de un trastorno para cuyo diagnéstico no hay criterios con-
sensuados, la literatura se basa solo en estudio de casos. El des-
arrollo del lenguaje esta tipicamente retrasado pero, a diferencia de
otros trastornos del lenguaje, tienen un adecuado manejo formal
del mismo (gramadtica y fonologia) y una buena memoria auditiva.
Sin embargo, presentan dificultades en el uso social del lenguaje:
en la comprension, en el respeto de los turnos en las conversacio-
nes y en el mantenimiento del tema y uso de las palabras que sue-
len emplear de forma prolija, pero sin sentido. Las alteraciones del
discurso y de los aspectos no verbales de la interaccién (contacto
ocular, falta de inicio espontdneo) son comunes con el autismo.
Segun distintos estudios son sociables, segin otros sus dificultades
sociales son similares a los TEA (109).
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2.3.2 Nuevas propuestas nosoldgicas psiquiatricas

En la revision de la literatura sobre trastornos psiquidtricos en la
infancia encontramos que diferentes autores estudian grupos de
nifos con patologias graves y déficit funcionales que ocasionan
patrones mantenidos de fluctuaciones en la regulacién del afec-
to, la interaccién y el pensamiento. Plantean que, aunque pre-
sentan las alteraciones nucleares que definen a los TEA, cualita-
tivamente son distintos, por lo que no pueden comprenderse
desde el continuum de los TEA.

Dado que las clasificaciones internacionales no permiten encuadrar
estos grupos diferenciados de nifios ni en el constructo de los tras-
tornos limites ni en el de los otros trastornos de la personalidad, los
autores Cohen (110), Towbin (111), Van der Gaag (112), y Kumra
(113) proponen nuevas categorias diagndsticas (Multicomplex
Developmental Disorder, Multidimensionally Impaired Disorder)
que intentan completar las carencias de las clasificaciones interna-
cionales y sobre todo permitir un estudio sistematizado de este tipo
de nifos.

La Clasificacién Francesa de los Trastornos Mentales del Nifio y
Adolescente (22) en un esfuerzo de profundizacion en la nosografia
psiquidtrica infanto-juvenil amplia las perspectivas diagndsticas
dentro del “espectro psicotico” incluyendo cuadros clinicos como
las llamadas ““disarmonias psicoticas” que tendrian muchos puntos
en comun con los planteamientos de los autores americanos men-
cionados.

Dados los criterios diagndsticos vigentes para el TGD-NOS, muchos

de estos nifios recibirian este diagndstico, limitindose notablemente
el estudio de sus peculiaridades especificas como grupo.
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La perspectiva actual que centra todo entorno a la desviacion res-
pecto al desarrollo empobrece la investigacion psicopatoldgica de
los TEA, sobre todo en aquellos nifios que cumplen criterios de
forma parcial.

Las nuevas propuestas nosoldgicas incluyen sin embargo, aspectos
clinicos como las alteraciones en la regulacion del estado afectivo y
la ansiedad, y los trastornos del pensamiento. Dentro de los trastor-
nos del pensamiento se evaldan aspectos acordes con la poblacion
pedidtrica que se explora: problemas de pensamiento (irracionali-
dad, intrusiones, pensamiento magico, neologismos...); confusion
entre realidad y fantasia; perplejidad y facilidad para la confusion;
delirio, incluyendo fantasias omnipotentes, preocupaciones paranoi-
des, apego excesivo a figuras de fantasia, fantasias grandiosas de
poderes especiales e ideas referenciales. Se considera que deben
evaluarse trastornos perceptuales los cuales tienden a ser breves y a
aparecer durante periodos de estrés o al empezar a dormir (114).

No es tarea de esta Guia profundizar en estos cuadros, pero si
recordar que no debemos olvidar en la evaluacion de los nifios
con sospecha de TEA una exploracion psicopatolégica que con-
temple aquellos hechos clinicos que cldsicamente se han con-
ceptualizado como sintomatologia psicética.

A veces es dificil llegar a un diagnéstico, esto es particularmen-
te cierto en nifios y adolescentes con historias complejas y dife-
rentes diagndsticos. No debe emitirse un diagndstico de TEA si
no se esta seguro.
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Devolucion

DEVOLUCION

Una vez completada la fase de valoracion va a ser necesario
realizar una adecuada devolucién a los familiares, que tam-
bién incluird al paciente, sobre todo si tiene la edad suficiente
y las habilidades necesarias para comprender la informacién
aportada.

En muchas ocasiones, los padres acuden a la consulta con el diag-
nostico de autismo en la mente, bien como una preocupacion
propia, bien porque lo han escuchado a otros profesionales
(médicos, profesores, etc.). En otros casos, los padres ofrecen
muchas resistencias al diagndstico y tienden a minimizar las difi-
cultades de sus hijos, con relacion a sus propios sentimientos de
angustia.

Para el propio profesional resulta dificil hacer una devolucién
de un trastorno grave y crénico, con importantes implicaciones
para el futuro del nifio, y especialmente de un trastorno con tanta
repercusion social y con tantas connotaciones negativas y pesi-
mistas. En este sentido, el profesional tendrd que enfrentarse a
sus propias emociones asi como a las de los padres (115). Sin
embargo, el poder hacer una devolucién a la familia es un paso
imprescindible para que ésta pueda tomar las medidas adecua-
das encaminadas a incrementar y estimular las potencialidades
del nifio.

La devolucion del diagnéstico de TEA debe acompaiiarse de una
adecuada explicacion de las caracteristicas del trastorno, inci-
diendo en las dificultades observadas en el nifio, y en su grado
de afectacion, pero también en sus aspectos mas sanos y en sus
potencialidades. En general se dedicardn varias sesiones a dicha
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explicacion y se utilizard un lenguaje sencillo, sin tecnicismos, y
adaptado a las caracteristicas de cada familia concreta. Para los
padres resultard mds aclaratorio utilizar ejemplos extraidos de lo
observado en la consulta en su presencia, o de las descripciones
realizadas por los propios padres en la fase de recogida de infor-
macion. Habrd que ayudar a los padres a reinterpretar de manera
mas realista determinadas conductas de sus hijos (por ejemplo,
confundir intimidad emocional con conductas de instrumentali-
zacion, juego simbdlico donde sélo hay juego funcional, etc.).

En general, la mayoria de los padres se van a sentir aliviados al
recibir una explicacion del enigmatico comportamiento de su
hijo y por la posibilidad, a partir de ese momento, de seguir un
determinado plan terapéutico elaborado por los distintos profe-
sionales implicados (115). Sin embargo, las familias van a tener
respuestas muy distintas ante el diagndstico, por lo que la devo-
lucién debe llevarse a cabo de una manera muy individualizada
y atendiendo a las caracteristicas de cada familia particular.
Debemos explorar hasta qué punto la familia entiende las limita-
ciones de su hijo, la informacién previa que ha recibido sobre su
condicidn, las fantasias y expectativas de los padres, y el mayor
o menor grado de informacién que parecen ser capaces de ela-
borar o demandar en un momento determinado. En padres muy
defendidos o negadores, una devolucién demasiada brusca o pre-
coz podria llevar a un abandono del tratamiento, lo que supon-
dria una pérdida de un tiempo muy valioso de intervencion. Por
otro lado, eludir el diagndstico con la utilizaciéon de términos

2% 46

confusos o de eufemismos (“dificultades de relacion”, “proble-
mas de comunicacion”, “retraso madurativo”, etc.) podria redun-
dar en una menor conciencia del problema y retrasar o impedir

un adecuado tratamiento.
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Para la mayoria de los padres y para muchos profesionales, el pro-
néstico asociado con el trastorno autista es totalmente pesimista y
eso puede llevarles a la desesperanza, lo que impide su necesaria
participacion en el proceso terapéutico. Se debe informar a los
padres de que los trastornos del espectro autista son variados, espe-
cialmente en los casos menos graves o en edades muy precoces, y
que pueden existir distintos cursos y prondsticos (32). Debemos
transmitir que cuando el nifio es identificado precozmente y se le
trata de forma adecuada, muchos nifios pueden desarrollar rela-
ciones de mayor calidez e intimidad con sus figuras de referencia
y pueden progresar en los distintos dmbitos (23). I[gualmente debe-
mos explicar que la evidencia acumulada en los tltimos afios apun-
ta claramente a que una intervencion temprana especifica, perso-
nalizada para el nifo y su familia, conduce a una mejoria en el
prondstico de la mayoria de los nifios con TEA (27).

Se debe evitar, por otro lado, mantener expectativas poco realistas
(116) o realizar devoluciones excesivamente optimistas, con rela-
cion a la propia angustia del terapeuta o de la familia, ya que esto
también impide la intervencién y conlleva a la larga, una enorme
frustracion.

Dada la gravedad de los TEA y su relativo mal prondstico no es
extrafio que las familias busquen alternativas a los tratamientos
convencionales. En la era de internet, las familias tienen un acce-
so virtualmente sin limites a informacion sobre tratamientos e
intervenciones, aunque no siempre dicha informacién esta sufi-
cientemente contrastada. El empleo de una medicina complemen-
taria y alternativa se ha incrementado en los ultimos afios a pesar
de que su eficacia no estd demostrada. Nos referimos, por ejem-
plo, a tratamientos sensoriomotrices (entrenamiento en integra-
cién auditiva, terapia de integracion sensorial, método Doman-
Delacato, lentes de Irlen), dietas, vitaminas o tratamientos con
esteroides o inmunoglobulinas. Muchos de estos tratamientos estan
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basados en hipétesis, no demostradas cientificamente, como que
el autismo sea un trastorno autoinmune o el resultado de un incre-
mento en la absorcion intestinal de péptidos con propiedades de
opioides endogenos o consecuencia de una exposicion a metales
pesados. Algunos de estos tratamientos conllevan pocos riesgos
pero otros pueden ser muy peligrosos como es el caso de las tera-
pias de quelacion. Un ejemplo de las consecuencias en medidas
de salud de ciertas hip6tesis es la controversia suscitada sobre la
asociacion entre la vacuna triple virica y el autismo, que ha sido
desmentida cientificamente. Ademas este tipo de tratamientos pue-
den ser onerosos para las familias y, sobre todo, pueden hacer que
se interrumpan tratamientos adecuadamente establecidos. Por el
mayor interés de los pacientes es importante mantener una pers-
pectiva cientifica y dar un consejo equilibrado sobre las opciones
terapéuticas (117).

Los padres deben saber que se va a realizar un seguimiento del
nifio a lo largo del tiempo, para examinar su evolucién y para
poder ofrecerle los apoyos que ird requiriendo en cada etapa de
su desarrollo. Necesitan saber qué pueden esperar con el tiempo,
o qué cambios en el cuadro clinico son esperables con la edad.

La familia debe ser informada de que se va a desarrollar un pro-
grama de intervencion en el que participardn distintas discipli-
nas e instituciones, asegurandoles que se va a trabajar de manera
coordinada y que se les va a informar de los distintos recursos
disponibles en el drea. Se ofrecerd a las familias un espacio de
apoyo donde poder expresar sus dudas, su angustia, su ambiva-
lencia y ofrecerles ayuda en el manejo de los problemas conduc-
tuales y afectivos.

Los padres deben entender que tienen un papel central en la inter-
vencién y que pueden ayudar a mejorar la evolucién de sus hijos.
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TRATAMIENTO

INTRODUCCION

Todo proceso de evaluacion y diagndstico tiene que corresponderse
con un plan de tratamiento individualizado, en funcién de las parti-
cularidades encontradas en la exploracién, que contemple la inter-
vencién coordinada desde los distintos entornos y profesionales
implicados.

En la intervencién terapéutica tiene una significacion especialmente
importante la continuidad tanto del personal, como de los lugares y
los tiempos, ya que va a proporcionar un marco seguro que ayude a
generalizar las adquisiciones educativas y comportamentales.

Existe una gran controversia tanto respecto al tratamiento como a
las estrategias educacionales apropiadas en este tipo de trastornos.
Aunque hay poca evidencia respecto a la eficacia de las mismas,
(7) existe acuerdo en que el tratamiento debe disefiarse desde una
concepcion interdisciplinar y aplicarse de forma intensiva e instau-
rarse precozmente (118, 101).

Puesto que el abordaje de estos pacientes presumiblemente va a pro-
longarse en el tiempo y van a ser diferentes los profesionales de dis-
tintas disciplinas implicados, es imprescindible que se contemple la
figura de un coordinador, que deberia ser un profesional de los Ser-
vicios de Salud Mental del distrito. El coordinador, ademas de tra-
tar de asegurar continuidad y coherencia en las diferentes interven-
ciones, serd el encargado de proporcionar informacién y apoyo a
los padres y de asesorar sobre el manejo de determinadas conductas
del nifo. Su intervencion variard a lo largo del proceso de trata-
miento en funcién de las necesidades que se presenten (7, 46).
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En el establecimiento del plan terapéutico, y por tanto en la deter-
minacion de las prioridades en la intervencion, el estadio evolu-
tivo en el que se encuentra el nifio, su capacidad cognitiva y la
gravedad de la afectacion en el contexto del espectro van a ser
variables fundamentales a tener en cuenta. Como se ha reflejado
en el apartado del Diagndstico Diferencial, la mayor discrimina-
cién diagnéstica, sobre todo en los llamados TGD-NOS, va a
tener implicaciones terapéuticas importantes. Ademads, en la pla-
nificacion terapéutica hay que tener siempre en cuenta la capaci-
dad adaptativa ya que ésta no se correlaciona con el potencial
cognitivo.

Sea cual sea la etiologia de los trastornos de interaccion en el
niflo y antes de que un diagndstico preciso pueda ser estableci-
do, es importante instituir un tratamiento de apoyo para los
padres fomentando los recursos de la familia e instaurando medi-
das de estimulacién en funcién de los sintomas constatados
(101). La precocidad y calidad de las intervenciones interdisci-
plinares puede cambiar la evolucién de un gran nimero de nifios.

Como senala Misés (119) el abordaje de estos nifios “debe englo-
bar una doble vertiente terapéutica y educativa que es preciso
articular entre si, en una aproximacién multidimensional donde
la preponderancia de dichas intervenciones variard segin el caso
y segun las circunstancias”. El hecho de que en algunos casos y
etapas la intervencion psicopedagdgica tome el papel preponde-
rante (especialmente en los nifios pequenos sin adquisicién de
lenguaje...) no debe hacer que los profesionales de Salud Mental
se inhiban de su responsabilidad en la coordinacién, seguimien-
to, intervencién familiar y eventuales medidas farmacoldgicas y
psicoterapéuticas. Aunque en ocasiones la separacién entre
ambas vertientes de la intervencion no es tan clara, es importan-
te que tanto las intervenciones como los roles de los profesiona-
les implicados en las mismas se diferencien.
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En adolescentes con TEA deberemos hacer mds énfasis en las
habilidades vocacionales y sociales. Ademads, la pubertad y la
crisis de adolescencia con los cambios fisicos, asi como la sexua-
lidad emergente, son temas a considerar pues suelen intensificar
las dificultades comportamentales (inquietud, impulsividad, epi-
sodios de agitacidn, auto y heteroagresividad, irritabilidad...). En
los casos de TEA de alto funcionamiento (ver Glosario) habra
que considerar no sélo los cambios fisicos propios de esta edad,
sino la crisis afectiva y emocional que conlleva la adolescencia.
Hay que vigilar especialmente las descompensaciones depresi-
vas y la intensificacion de la ansiedad ya que hay una mayor con-
ciencia de las propias limitaciones. Por otro lado, son frecuentes
las evoluciones referenciales de tipo paranoide por sus especifi-
cas dificultades para la interpretacion de situaciones sociales. En
ciertos casos pueden llegar a constituirse cuadros graves, clini-
camente psicdticos, que nos obligardn a plantear el diagndstico
diferencial con trastornos como la esquizofrenia, los trastornos
esquizoafectivos o descompensaciones psicoticas breves.

ORIENTACIONES TERAPEUTICAS

Las posiciones de los profesionales en relacion con el origen del
autismo determinan orientaciones muy distintas cuya divergen-
cia es innegable.

Podemos preguntarnos si todos los autores hablan de los mismos
niflos. Probablemente una parte de las divergencias de los distin-
tos enfoques terapéuticos sobre el autismo, y las concepciones
que los sostienen, se debe a la heterogeneidad clinica dentro de
los TEA, que no ha sido atenuada por los esfuerzos clasificato-
rios recientes.
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Clasicamente se describen dos enfoques de tratamiento en funcion
de como se define el autismo, si como un trastorno basicamente
cognitivo (Rutter) (120) o afectivo (Kanner) (1). Aunque ambos
enfoques consideran en su planificacién el nivel de lenguaje, la
intensidad de los trastornos del comportamiento, el nivel cogniti-
vo/cociente intelectual y la situacién familiar.

Desde nuestro punto de vista los distintos enfoques pueden inte-
grarse ya que se focalizan en distintos aspectos que deben ser
abordados.

1. Modelo cognitivo

Las orientaciones centradas en la concepcion neuropsicobioldgica
se sitdan en una causalidad lineal (unién directa entre causas y
consecuencias) y su abordaje terapéutico se inscribe principalmen-
te en las consecuencias patoldgicas que se deriven de las lesiones
y déficit. El objetivo es paliar el déficit y aumentar las competen-
cias socialmente utilizables. El abordaje educativo se plantea como
unica forma de intervencidn, ya que una educacion adaptada puede
disminuir los trastornos del comportamiento y desarrollar las capa-
cidades utiles, a pesar de la persistencia del déficit fundamental.
Desde el enfoque cognitivo, el autismo es considerado no una
enfermedad mental, sino un trastorno del desarrollo que requiere
una atencién psicoeducativa en un ambiente estructurado.

En aras de clarificar los distintos niveles de intervencién vamos a
resumir las principales intervenciones psicopedagdgicas que gene-
ralmente se encuadran dentro del enfoque cognitivo-conductual y
pretenden la adquisicion de habilidades sociales, comunicaciona-
les y cognitivas bésicas. Las intervenciones conductuales pueden
facilitar la adquisicion del lenguaje y habilidades sociales (121,
122).
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1.1 Programas de intervencion conductual

Estan dirigidos a corregir los sintomas diana y a mejorar la comuni-
cacién y la conducta interpersonal. Aunque ninguno de los estudios
existentes sobre dichos programas ha confirmado una fuerte eviden-
cia respecto a la eficacia de estos tratamientos en los nifios con autis-
mo, existe consenso basado en la experiencia clinica respecto al posi-
ble beneficio de estas intervenciones en dicha poblacion (123).

Dentro de los programas de intervencion conductual se describen
varios con diferentes enfoques aunque todos son dirigidos a multi-
ples dominios, son intensivos, implican a los padres y son de larga
duracién. Incluyen elementos educativos y psicoterapéuticos que a
veces son dificiles de diferenciar (46). Se distinguen entre si en varia-
bles tales como la edad de inicio, intensidad, duracién, especificidad
para el autismo, etc. (118). Dentro de este epigrafe se incluyen:

1.1.1 Terapia Lovaas

Consiste en un programa de unas 40 horas semanales que se realiza
en el ambito familiar a través de la vinculacién de los padres como
terapeutas. Los estudios sistemadticos realizados establecen que no
hay evidencia que este programa permita el logro de un funciona-
miento normalizado (124). Ha recibido muchas criticas por la ausen-
cia de espontaneidad y las dificultades para generalizar los aprendi-
zajes en contextos sociales que se observan en los nifios a los que se
les ha aplicado dicha terapia. También se sefialan problemas con la
motivacion.

Los nuevos programas de intervencion en el lenguaje han incorpo-
rado la motivacién y la espontaneidad. Los cambios propuestos han
ido enfatizando la naturaleza interactiva y reciproca de la interac-
cién comunicativa y acentuando el papel activo del nifio (125).
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1.1.2 Analisis de Conducta Aplicada (Applied Behavioral
Analisis, ABA)

Diferentes estudios constatan que puede ayudar a fomentar la
independencia y mejorar la calidad de vida. El programa ABA
se dirige a disminuir determinados comportamientos problema-
ticos especificos y a enseflar nuevas habilidades. Se trata de un
programa intensivo que se caracteriza por proporcionar un tra-
bajo personalizado, integracion escolar normalizada, terapia en
ambiente natural, ensefianza de habilidades y actividades fun-
cionales, manejo de las dificultades en todas las dreas del des-
arrollo y asesoria a padres, familiares y personas cercanas al nifio
respecto de su desarrollo y manejo.

La terapia en ambiente natural, consiste en aplicar el programa
de forma sistematica y estructurada en contextos donde el nifio
convive normalmente y asi ensefiarle conductas que realmente
va a realizar y a necesitar (esperar el turno en una fila, comprar
en una tienda, compartir con amigos, etc.). Esto facilita la gene-
ralizacién de las actividades aprendidas en diferentes lugares y
momentos. Se considera fundamental la implicacion de las per-
sonas cercanas al nifio en la terapia para que aprendan a manejar
diversas situaciones y a ensefiarle diferentes habilidades al nifio.

1.2 Sistemas de fomento de las competencias socia-
les

Existen distintos programas que se centran en la intervencién
sobre las deficiencias en habilidades sociales. Entre ellos se pue-
den destacar el entrenamiento en habilidades mentalistas, las his-
torias y guiones sociales y la intervencion para el desarrollo de
relaciones (RDI) (118).
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1.3 Sistemas alternativos y aumentativos de comu-
nicacion (SAAC)

Son sistemas no verbales de comunicacion que se emplean para com-
plementar o sustituir el lenguaje oral. Utilizan fotografias, pictogra-
mas, signos y simbolos, y/o lenguaje escrito. Se basa en que este tipo
de representaciones se adquieren mds facilmente y se pueden gene-
ralizar en otros contextos de la vida.

Hay consenso en que son ttiles para fomentar la comunicacién sobre
todo en las personas no verbales con TEA aunque la escasa eviden-
cia probada no se correlaciona con su amplia utilizacién en los
pacientes con TEA (118).

Uno de los SAAC mads conocidos es el Sistema Comunicativo de
Intercambio de Imédgenes (PECS-Picture Exchange Communication
System). Este sistema se desarroll6 para ayudar a nifios con autismo
a aprender a solicitar y comunicar sus necesidades. Se utilizan obje-
tos, dibujos o simbolos segtin el nivel del desarrollo del nifio.

En nuestro pais se utiliza el Programa de Comunicacion Total de
Schaeffer. Es un sistema que utiliza a la vez palabras y signos. Se
ensena al nifio a realizar signos manuales para conseguir lo que desea.

En los tdltimos afios se estdn desarrollando el uso de pictogramas en
agendas en los contextos de aprendizaje.

1.4 Sistema TEACCH (Tratamiento y Educacion de
Alumnado Discapacitado por Autismo y Problemas de
Comunicacion)

La Division TEACCH se estableci6 en los afios 70 en USA con el
objetivo de crear una red de servicios comunitarios para la atencion
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de pacientes con TEA a lo largo del ciclo vital. No se trata en reali-
dad de un método de tratamiento sino de una oferta de servicios que
incluye programas de apoyo, escolarizacion, ocio, insercion laboral,
ayuda a familias, etc. Enfatiza la necesidad de estructuracién por lo
que son elementos importantes la organizacién del entorno fisico, el
establecimiento de secuencias de actividades predecibles y de ruti-
nas con flexibilidad, sistemas estructurados de trabajo y actividades
estructuradas visualmente. El énfasis estd tanto en mejorar las habili-
dades del sujeto con TEA como en modificar el ambiente para la
acomodacion a sus déficit.

2. Modelo afectivo

La implicacién de la esfera afectiva en la etiopatogenia de los hoy
llamados TEA ha sido objeto de estudio de diferentes autores.

2.1 Modelo socio-afectivo

La teoria socioafectiva de Hobson (126) postula que los autistas
carecen de componentes constitucionales para interactuar emocio-
nalmente con otras personas. La carencia de experiencia social trae
como consecuencia una imposibilidad para reconocer que los demads
tienen sus propios pensamientos y sentimientos, y una severa alte-
racion en la capacidad de abstraer y pensar simbdlicamente. Sugirié
que la ausencia de una teoria de la mente en el autismo es el resul-
tado de un déficit emocional primario en la relacioén interpersonal.
La incapacidad para acceder a las metarrepresentaciones es consi-
derada por este autor como una consecuencia importante, aunque
secundaria. Un déficit emocional primario podria provocar que el
nifio no recibiera las experiencias sociales necesarias en la infancia
para desarrollar las estructuras cognitivas de la comprension social.
Los nifios con autismo tienen dificultades en apreciar, entender y
aprehender las claves que regulan las relaciones interpersonales.
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Estas claves se caracterizan por ser sutiles, complejas, pasajeras y
variadas y los nifilos normales parecen venir biolégicamente prepa-
rados para comprenderlas. Los nifios autistas, por el contrario, no
las comprenden, sélo entienden las claves que ofrece el mundo fisi-
co: claves concretas, simples, permanentes y constantes.

2.2 Modelo psicodinamico

Han sido muchos los autores de orientacion psicoanalitica cuya con-
tribucion a la compresion de los hoy llamados Trastornos del Espec-
tro Autista esta fuera de dudas (Tustin, Bick, Meltzer, Mahler,..). La
identificacion de esta corriente con determinadas aseveraciones poco
fundadas que atribuyeron la etiologia del autismo a los sentimientos
hostiles o distantes de los padres ha llevado a la descalificacion
indiscriminada en muchos entornos de todo enfoque dindmico en la
comprension y abordaje de estos trastornos. Actualmente las corrien-
tes psicoanaliticas rechazan las tesis culpabilizadoras del entorno
familiar y abogan por intervenciones integradas. Si se admite que
algunas circunstancias que afecten al establecimiento de un adecua-
do desarrollo del vinculo se relacionan con algunos cuadros nosol4-
gicos que podrian clasificarse dentro de los llamados TGD-NOS
(ver apartado de Diagnéstico Diferencial).

El modelo psicodindmico considera que la persistencia de angus-
tias arcaicas de desestructuracion en el nifio autista determinari-
an la relacion con los demds y consigo mismo en base a un sis-
tema defensivo predominado por la retraccion, el aislamiento, la
busqueda de sensaciones autosatisfactorias y tranquilizantes, por
lo que resultaria imposible establecer un vinculo afectivo ade-
cuado (19).
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2.3 Orientaciones terapéuticas

Desde estos modelos (afectivo y psicodindmico) la accién tera-
péutica se dirige a los mecanismos que utiliza el nifio frente a la
angustia. La busqueda del sentido de los sintomas se considera una
etapa necesaria para que la intervencion, y a través de ella el mundo
exterior, adquieran un significado para el nifio. En este sentido, el
enfoque multidimensional de orientacion dindmica (119) entiende
que las dificultades del nifio autista no son una suma de sintomas
sino que hay un denominador comtn que son las dificultades en la
diferenciacion, el aislamiento externo y el caparazén que ha tenido
que levantar por la gravedad de la angustia. Los trastornos del len-
guaje y la psicomotricidad son abordados entendiendo que la expre-
sion oral y el movimiento estdn intimamente relacionados con el
investimiento del propio cuerpo y el reconocimiento de un dentro y
un afuera.

Uno de los objetivos principales consiste en desviar las actividades
espontdneas de repeticion autosensorial caracteristicas del nifio autis-
ta hacia otras fuentes de interés, facilitando asi el establecimiento de
un vinculo. Estos cambios no responden a aprendizajes excesiva-
mente instrumentalizados conductualmente sino a la aparicién de un
deseo de comunicacion que se origina a través de la relacién con el
terapeuta.

Hay que tener en cuenta que cuando se habla de abordajes de orien-
tacion psicodindmica, se alude a la aplicacién de toda una serie de
variaciones de la técnica cldsica cuyo objetivo es establecer una rela-
cién significativa con una persona que ofrezca continuidad en el tiem-
po, que permita el desarrollo psicoafectivo a través del trabajo de la
individuacidn, la separacion, la integracion de experiencias y la cre-
acion de espacios transicionales que permitan el desarrollo de los
procesos de simbolizacion.
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Ademads, desde esta concepcidn, el trabajo con las familias es funda-
mental con el objetivo de reducir las tensiones y restablecer el narci-
sismo de los padres, para que estos apoyen también al nifio de mane-
ra oportuna, ya que son una parte fundamental del proceso curativo.

PLANIFICACION DE LA INTERVENCION

Partimos de que el nifio con TEA presenta una enfermedad psiquica
que es determinante en su desarrollo. Los profesionales de Salud
Mental deben tener, por tanto, un papel relevante tanto en el proce-
so diagndstico como en la planificacién terapéutica y coordinacién
de intervenciones.

De acuerdo con Lasa “el tratamiento de un nifio autista debe ser per-
sonalizado. Es decir, planificado conforme a sus caracteristicas per-
sonales de edad, nivel evolutivo, capacidades o discapacidades
diversas, caracteristicas del entorno familiar y posibilidades de inte-
gracion escolar normalizada. Estas caracteristicas cambian progre-
sivamente y por ello la “dosificacién” y composicion de las diver-
sas intervenciones terapéuticas también deberan hacerlo en un

tratamiento correcto, que para serlo exige reevaluaciones constan-
tes.” (127)

Toda planificacion terapéutica debe basarse en la evaluacion realis-
ta tanto de los recursos disponibles como de las caracteristicas del
nifio que pueden determinar (positiva o negativamente) el impacto
del programa (46).

Insistimos en el cardcter global que debe tener la planificacion de la

intervencion y que consideramos que debe realizarse en las siguien-
tes dreas de Educacion, Salud Mental e Integracién y Apoyo Social.
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1. Educacion

En el nifio el entorno escolar y el familiar constituyen el medio habi-
tual de desarrollo. La escuela ofrece no solo el conjunto de expe-
riencias potencialmente educativas (curriculo) sino un lugar para el
intercambio y desarrollo social.

El papel primario de la actuacién por parte de los profesionales
de educacion, y en especial por los Equipos de Orientacién, es
evaluar las capacidades del nifio y las necesidades para asi pro-
yectar un apropiado plan educativo y de intervencion. Su papel
se centra pues en la planificacion de la intervencién educativa y
no en el proceso de evaluacidén diagndstica del paciente, dado
que las valoraciones que se realizan son de tipo psicoeducativo
y para aplicar en el medio educativo (7).

La especial sensibilizacion de la Consejeria de Educacién en
nuestra Comunidad de Madrid en relacion con las necesidades
educativas de los niflos con TEA, ha permitido el desarrollo
durante los dltimos afios de alternativas educativas intensivas y
muy integradoras para esta poblacion de pacientes y que han sido
pioneras en relacién con otras Comunidades. De alguna forma
dada la intensidad de intervencion que permite, estamos encon-
trando en esos casos, como seflala Wing (128) que la interven-
cién educativa puede contribuir a la mejora relacional teniendo
en este sentido un “valor terapéutico”. De acuerdo con Riviere
(70) es innegable que “la estrecha relacion que puede establecer
una profesora o profesor comprometidos con el nifio va a ejercer
una influencia enorme en su desarrollo y es quien empieza a abrir
la puerta del mundo cerrado del autista, a través de una relacion
intersubjetiva, de la que se derivan intuiciones educativas de gran
valor para el desarrollo del nifio”.
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Esta intervencion educativa forma parte de un tratamiento inte-
gral y en ningtin caso puede considerarse que, utilizada de forma
aislada, constituye un tratamiento en si mismo.

La valoracion de las necesidades educativas tiene en cuenta las
caracteristicas tanto del niflo como del centro escolar.

Consideramos que siguen vigentes los criterios de escolarizacion
propuestos por Riviere (70). Insistia en que hay que considerar tanto
factores del nifio (CI, nivel comunicativo y lingiiistico, alteraciones
conductuales, grado de inflexibilidad cognitiva y comportamental,
desarrollo social, etc.) como del centro escolar (centros pequefios
con pocos alumnos, compromiso por parte de profesores, muy estruc-
turados, posibilidad de apoyo psicopedagdgico y logopedia, etc.).
También habria que tener en cuenta otros determinantes socio-fami-
liares. No obstante, la solucién escolar que se de para un nifio en una
fase determinada de su desarrollo no tiene por qué ser permanente.

El cumplimiento de logros académicos es especialmente importante
en los nifios de nivel intelectual relativamente alto. En contra de lo
que pueda pensarse, el objetivo de la integracién no debe ser unica-
mente, en estos casos, "que se relacionen con nifios normales". De
hecho, ésta puede ser una meta extraordinariamente dificil y que sélo
se alcanza parcialmente después de varios afios de escolarizacién
integrada o incluso nunca. Por el contrario, los logros académicos
pueden estar al alcance de los nifios a los que nos referimos y son
muy importantes para su desarrollo porque proporcionan un cauce
con el que compensar sus limitaciones sociales e incluso irlas dismi-
nuyendo parcialmente por la via indirecta de los logros educativos.

Los nifios con TEA son considerados nifios con necesidades educati-

vas especiales ya que en palabras de Ferndndez “debido a su disca-
pacidad se encuentran con dificultades para utilizar las facilidades
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educativas que proporciona la escuela ordinaria”. Aunque en el caso
de los TEA no es “desde el diagnostico desde donde se van a tomar
las decisiones para organizar la respuesta educativa, sino desde las
necesidades educativas especiales que precisen. Un mismo diagnds-
tico puede presentar diferentes necesidades educativas especiales y
determinar desde ahi los apoyos que estos nifios precisan’ (129).

La Administracion educativa en la CAM cuenta con tres tipos de
centros educativos para dar respuesta al alumnado con necesida-
des educativas especiales (130):

1- Centros ordinarios, con programas de integracién en los cuales
se escolariza alumnado con necesidades educativas especiales.

La mayoria de dichos centros cuenta con recursos de apoyo a las
necesidades educativas especiales, es decir con la intervencion de
maestros especializados durante algunas horas a la semana.

2- Centros ordinarios de Escolarizacién Preferente para un deter-
minado tipo de discapacidad, como es el caso de los Centros de
Escolarizacion Preferente para alumnado con necesidades educa-
tivas especiales derivadas de un TEA.

Dichos centros escolarizan al alumnado que precisa recursos mate-
riales y personales de dificil generalizacion. Los centros preferen-
tes permiten a los niflos con TEA beneficiarse simultdneamente
de la escolarizacién de un centro ordinario y de las actuaciones
educativas e intensivas que precisan.

La atencidn especializada también se oferta en algunas Escuelas
Infantiles que cubren el primero y el segundo ciclo de la Educa-

cion Infantil y en algunos centros privados concertados.

3- Centros especificos de Educacion Especial, que escolarizan al
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alumnado que precisa un alto grado de individualizacién y apoyos
especiales durante toda la jornada escolar. Algunos de estos cen-
tros, concertados, atienden prioritariamente alumnos con TEA.

El acceso a los centros de escolarizacion preferente requiere, ade-
mas de lo estipulado para la escolarizacién en general (solicitud
de escolarizacion: comision de escolarizacion y dictamen del Equi-
po de Orientacién Educativa y Psicopedagdgica de sector -general
o atencion temprana- determinando la modalidad educativa para
los alumnos con necesidades educativas especiales), un informe
del Equipo de Orientacién Educativa y Psicopedagégica Especifi-
co de Alteraciones Graves del Desarrollo.

2. Salud Mental

Como se ha mencionado varias veces a lo largo de esta Guia,
dentro de las intervenciones multidisciplinares en los TEA el
papel de los profesionales de Salud Mental debe considerarse
fundamental, no solo en cuanto a la deteccién precoz y el diag-
ndstico, sino también en los aspectos terapéuticos y de continui-
dad de cuidados. Dicho rol sera diferente segin las caracteristi-
cas clinicas del paciente y el momento evolutivo del trastorno
(131).

Podemos diferenciar distintas intervenciones desde la Red de
Salud Mental: diagndstico y coordinacion, abordajes terapéuti-
cos y seguimiento.

2.1 Diagnéstico y coordinacion

El diagnéstico desde los Servicios de Salud Mental (SSM) debe

seguirse de un plan terapéutico individualizado y de las consi-
guientes actividades de coordinacién interinstitucional que per-
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mitan integrar todas las necesidades de intervencidn y asegurar
una continuidad de cuidados. Es responsabilidad del profesio-
nal de los SSM encargado de la coordinacién establecer un con-
tacto reglado con las instituciones escolares y socio-sanitarias
implicadas.

2.2 Abordajes terapéuticos

Dentro del abordaje especifico desde los SSM diferenciaremos
el tratamiento farmacoldgico y el especificamente psicoterapéu-
tico.

2.2.1 Tratamiento farmacolégico

Como hemos sefialado en capitulos precedentes existe una varia-
da sintomatologia propiamente psiquidtrica en los pacientes con
TEA: trastornos de conducta graves (inquietud, impulsividad,
auto y heteroagresiones, conductas compulsivas y estereotipa-
das...); trastornos del suefio; crisis de ansiedad/pénico; trastor-
nos del dnimo y descompensaciones psicéticas. Entendemos
éstas, no tanto como una suma de comorbilidades psiquiatricas,
sino como la expresion de la gran variabilidad sintomatoldgica
dentro de los TEA.

Por el momento no hay ningiin tratamiento farmacoldgico que
corrija los déficit comunicacionales. Los farmacos pueden ayudar

a facilitar los logros educativos y otras intervenciones (132).

Practicamente todas las medicaciones psicotrdpicas disponibles han
sido probadas en pacientes del espectro autista.

Los sintomas mds frecuentes que hacen consultar con un psiquiatra
son los comportamientos disruptivos como las hetero y autoagresio-
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nes, los comportamientos repetitivos, la hiperactividad, los tras-
tornos del dnimo, de la ansiedad y del suefio.

La identificacion de la clase de medicamentos a utilizar viene de
la extrapolacién de su empleo en sintomas comunes en otras
enfermedades (por ejemplo: irritabilidad en la depresidn; hipe-
ractividad en TDAH; comportamientos repetitivos en TOC)
(133). Aunque no existen en la mayoria de los farmacos estudios
o revisiones sistemdticas que permitan asegurar evidencia cien-
tifica para su utilizacion, existe el consenso entre los clinicos de
que ciertos farmacos pueden ser beneficiosos en nifios con TEA.

Neurolépticos. Parecen ser los mds ttiles para irritabilidad, hipe-
ractividad y agresién. Son los nuevos neurolépticos los que se
estan utilizando principalmente ya que los cldsicos se acompa-
naban de importantes efectos secundarios. Aunque actualmente
sOlo la risperidona tiene la indicacidn para el tratamiento espe-
cifico en TEA, los numerosos estudios que se vienen realizando
permitirdn probablemente que la indicacién se amplie a otros
farmacos.

Antidepresivos. Todos los inhibidores selectivos de la recapta-
cién de serotonina (ISRS) han sido estudiados en esta poblacion.
Algunos de ellos han demostrado su efectividad en mejorar los
pensamientos y conductas repetitivas (fluoxetina, fluvoxamina)
aunque la evidencia de su eficacia es limitada.

Agentes gabaérgicos. Existe una larga experiencia clinica de que
las benzodiacepinas pueden exacerbar las alteraciones compor-
tamentales de los pacientes con TEA.

Estabilizadores del animo. La utilizacion de anticonvulsivantes

resulta atractiva dada la frecuente comorbilidad de epilepsia y
autismo. Muchos de los anticonvulsivantes son considerados por
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su efecto estabilizador del 4nimo asi como por el tratamiento de
la impulsividad y la agresién.

Estimulantes de la atencién. En los ensayos clinicos aleatorizados
realizados en nifios con autismo e hiperactividad se han encontra-
do ratios de respuesta a metilfenidato inferiores a las de la pobla-
cién de nifos con trastorno por déficit de atencion. Se ha docu-
mentado sobre todo su utilizaciéon en los TEA de alto nivel
cognitivo. Dado el riesgo de producirse tics o estereotipias, la pro-
porcién de riesgo/beneficio debe valorarse cuidadosamente.

No es objetivo de esta Guia profundizar en el tratamiento farma-
colégico. Unicamente insistir que en relacién con la prescripcién
farmacoldgica en los pacientes del espectro autista, ésta todavia
se basa en la deteccion de los sintomas que mds pueden perjudi-
car al paciente y que mejor pueden responder a los tratamientos
existentes. La valoracion del riesgo/beneficio es una prioridad en
esta poblacion dado el mayor riesgo de convulsiones y otros efec-
tos adversos. Esta mayor sensibilidad requiere una iniciacién y
dosificacion cuidadosa y la monitorizacion de cualquier tratamien-
to psicofarmacolégico.

2.2.2 Abordaje psicoterapéutico

Este dependerd de la valoraciéon de cada paciente, Se tendrd en
cuenta la edad, la menor o mayor afectacion cognitiva, la existen-
cia o no de lenguaje y el grado de capacidad simbdlica.

Cada profesional, dentro del marco de la orientacién en el que se
basa su formacion, utilizara las técnicas psicoterapéuticas mas acor-
des a los objetivos a conseguir. Nunca se deben olvidar las caracte-
risticas propias de los pacientes con TEA adaptindose las actuacio-
nes a su estilo de deficiencias y dificultades mentales.
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Consideramos que el establecimiento de un vinculo terapéutico del
profesional de los SSM con estos pacientes, que van a necesitar aten-
cién a largo plazo, permite que las intervenciones psicoterapéuticas
sean eficaces aun cuando sean solo temporales o en periodos de cri-
sis. Este ha de decidir cudl es el recurso terapéutico mas apropiado
y conocer y coordinar los recursos educativos, sociales o laborales
de los que podra beneficiarse el paciente en cada etapa de su vida.

Especialmente la intervencién psicoterapéutica puede tener un papel
muy relevante en los pacientes en los que se ha hecho un diagndsti-
co precoz ya que puede evitar el deterioro y en aquellos casos en los
que estdn preservadas ciertas capacidades de interaccién y comuni-
cacion y en los TEA de mayor funcionamiento.

2.2.3 Intervencion familiar

El trabajo con las familias es fundamental con el fin de reducir las
tensiones inherentes a la convivencia con un hijo que padece una
enfermedad mental crénica, restablecer el narcisismo de los padres,
y conseguir que puedan apoyar el desarrollo del nifio de manera
oportuna. Son momentos fundamentales los primeros contactos y el
conocimiento del diagndstico. No hay que olvidar la consideracion
especial que merecen los hermanos. Como ya se ha mencionado, es
importante ofrecer a las familias desde los dispositivos de Salud
Mental un espacio de apoyo y contencién donde puedan expresar
las dudas y sentimientos que les provoca la enfermedad del paciente
y donde puedan ser ayudados en el manejo de los problemas con-
ductuales y afectivos que se planteen.

También en determinados casos puede plantearse como necesaria
una intervencion psicoterapéutica familiar.

Pueden ser de gran utilidad los grupos de orientacion a padres de
hijos con TEA, que se mantengan a lo largo del tiempo y que sean
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abiertos, lo que permite que se incorporen padres cuyos hijos han
recibido un diagnéstico reciente. La periodicidad dependera de las
posibilidades del Servicio y de los potenciales candidatos, siendo
util incluso que se realicen de forma trimestral o bianual. Entre los
objetivos del grupo estaria la adherencia al tratamiento, apoyo a los
padres, informacién e intercambio de experiencias en cuanto a esco-
larizacion, evolucion, integracion de intervenciones y prondstico.
La perspectiva del tiempo les ayuda a manejar con mayor tranquili-
dad y menor ansiedad las situaciones de conflicto, valorar los pun-
tos fuertes de sus hijos, compartir experiencias de cémo han ido
resolviendo los problemas, temores y frustraciones.

2.2.4 Hospital de Dia

El Hospital de Dia constituye una forma de tratamiento institucio-
nal a tiempo parcial que ofrece un abordaje intensivo, integral y
multidisciplinar. Sus caracteristicas de funcionamiento posibilitan,
por el abordaje grupal y la implicacién compartida de diferentes
profesionales, “diluir las exigencias y la agresién de estos nifos asi
como otros aspectos que la relacion con ellos conlleva” (134).

La raiz de los problemas en el nifio con TEA estd en los alterados
patrones de interaccién y comunicacion que utiliza. Por eso su inclu-
sién en un espacio terapéutico donde se ofrecen experiencias emo-
cionales en un marco mas contenedor que el que permite la vida
cotidiana y en el que se prioriza que el sujeto desarrolle patrones de
relacion mds adaptativos, convierte al Hospital de Dia en un recur-
so idéneo para muchos nifios con este tipo de patologia.

Defendemos los modelos de Hospitales de Dia no monograficos en
los TEA ya que si los niflos autistas comparten el espacio terapéuti-
co con niflos con otras patologias en las que hay un menor aisla-
miento y mayores capacidades de expresion y simbolizacion, se les
ofrecera posibilidades interesantes de comunicacién (119, 135).
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Dado que el trabajo terapéutico en Hospital de Dia estd basado
en las distintas experiencias que ofrece el marco de relacion gru-
pal, el nifio con TEA candidato a este tratamiento debe tener cier-
ta capacidad de interaccion y un nivel verbal suficiente que per-
mita esa via de comunicacién con él. Cuando los tratamientos se
inician en edades muy tempranas (antes de los 3 afios), incluso
los nifios que ain no han adquirido el lenguaje pueden benefi-
ciarse de Hospitales de Dia siempre que en ellos se priorice el
surgimiento de la relacion vincular con el terapeuta.

En el modelo de Hospital de Dia predominante en nuestra Comu-
nidad se proporciona un tratamiento intensivo de salud mental
en coordinacién con intervenciones educativas. El mantenimien-
to de cierta actividad escolar permite que no se desvincule de
ese contexto normativo y que mantenga avances en los aprendi-
zajes, lo que favorecera la adaptacion cuando regrese al entorno
normalizado escolar al finalizar el tratamiento.

2.3 Seguimiento

El seguimiento debe plantearse a largo plazo. En algunos casos,
sobre todo si no reciben un abordaje precoz, la evolucion puede
ser hacia el polo deficitario. Un gran porcentaje presenta riesgo
de desestabilizacion clinica en la pubertad y adolescencia. Exis-
te una alta variabilidad con respecto al prondstico de los indivi-
duos adultos (136).

En el seguimiento de este grupo de pacientes, resultan de especial
importancia los abordajes multi e interdisciplinares y los programas
de continuidad de cuidados. La figura del trabajador social integra-
do en los equipos infanto-juveniles tiene un papel relevante por su
capacidad en la bisqueda de recursos y su papel en la coordinacién.
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Seria deseable que se desarrollaran programas de continuidad de
cuidados, como los existentes para poblacion adulta con patologia
psiquidtrica crénica. No pueden ignorarse las necesidades especifi-
cas de atencion de las patologias crénicas en la poblacion infantil y
en este sentido los TEA pueden considerarse paradigmaéticos.

No hay que olvidar ademds que la mayoria de estos niflos seguirdn
necesitando apoyo al llegar a la vida adulta, trabajo protegido y unos
apoyos sociales que le posibiliten una vida lo mds adaptada y aut6-
noma posible.

3. Integracion y apoyo social

Como hemos mencionado ya a lo largo de la Guia para que un plan
de tratamiento sea eficaz debe mantenerse a lo largo del tiempo e
integrar tanto al nifio globalmente como a todas las personas invo-
lucradas.

Como en todo trastorno cronico discapacitante la familia necesita-
rd muchos apoyos (econdmicos: ayudas economicas, fiscales, becas
de comedor...; al hogar: cuidadores, acompafiamiento, programas
de estancias cortas; sociales: programas de ocio y tiempo libre ...),
que les permitan llevar una vida lo mds parecida al resto de las
familias.

La integracién se consigue con una buena informacién que les ayude
a aceptar y manejar los problemas que inevitablemente se les van a
plantear. También son muy importantes el apoyo y la aceptacion de
las dificultades por parte de la familia extensa.

El otro contexto que hay que abordar es el escolar, dando informa-

cidén tanto a alumnos como a profesores. La incorporacion de los
nifios con TEA al medio escolar ordinario permite que los alumnos
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aprendan a tratar a personas con discapacidad. Hay que proporcio-
nar al alumnado una informacion clara y ajustada a sus edades, para
facilitar la aceptacion de los nifios con TEA y permitir una buena
integracion. No hay que olvidar que es fundamental prevenir situa-
ciones de rechazo y acoso, que es frecuente que surjan en los espa-
cios y tiempos menos estructurados (recreo y comedores) en forma
de burlas y bromas.

Aquellos nifios con TEA que tengan un nivel cognitivo suficien-
te deben recibir una explicacion sobre el trastorno que padecen.
Ello no solo les ayudard a comprenderse a si mismos sino a
aprender sobre el diferente funcionamiento de las personas que
les rodean. Entender que su entorno puede vivir su comporta-
miento como extrafio y poder predecir las reacciones de la gente
a sus conductas, son herramientas que les capacitan para un fun-
cionamiento social mds adaptativo (137).

La transicién a la vida adulta y los cambios de un dispositivo a
otro deberdn hacerse de forma muy planificada y con mucha
coordinacién entre los servicios.

Las necesidades irdn modificandose a lo largo de la vida, pasan-
do el foco de atencion de lo educacional a lo ocupacional y labo-
ral. Los programas educativos se mantendran en funcion de las
necesidades del paciente y se evitard interrumpirlos por motivos
estrictamente de edad.

Por las caracteristicas nucleares del trastorno de inflexibilidad,
rutinas inadecuadas e intereses restrictivos, precisardn de un
plan personalizado para ampliar sus intereses y competencias
especificas.

Dificilmente alcanzardn un nivel de autonomia e independencia
totales. Lo habitual es que tengan dificultades para adaptarse a
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la vida adulta y responder de forma adecuada a las demandas
sociales asi como que no establezcan relaciones de pareja o de
amistad sélidas.

La insercion en el mundo laboral mejora su autoestima, sus relacio-
nes sociales y su nivel de adaptacion. Dentro de las alternativas ocu-
pacionales estan los Centros de Dia, empleo protegido, empleo espe-
cial con apoyos, hasta la plena integracion laboral, siempre teniendo
en cuenta sus dificultades para trabajar en equipo y para la toma de
decisiones.

Como en otros trastornos discapacitantes existe una gran preocupa-
cién de los familiares respecto a su cuidado cuando ellos falten.
Cuando carecen de apoyo familiar y el grado de afectacién ha sido
moderado o grave, la mayoria necesitard de atencion residencial en
hogares especializados, lo que implica el compromiso de la socie-
dad y de las autoridades en la lucha para mejorar la calidad de vida
de las personas con TEA (118).

La realidad es que muchos de estos apoyos y recursos sociales
son puestos en marcha por el esfuerzo de las asociaciones de
afectados y familiares que en distintas Comunidades Auténomas
se han organizado. En Madrid se encuentran integradas en la
Federacion de Autismo Madrid.

Con esta Guia pretendemos sensibilizar a profesionales e institu-
ciones sobre la necesidad de atender en los recursos de la Red
de Salud Mental a esta poblacién e informarles de las actuacio-
nes clinicas que se deben llevar a cabo. Este serd el punto de par-
tida para conseguir un desarrollo suficiente de recursos que per-
mitan un abordaje integral: sanitario, educativo y social.
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Atencion conjunta: el foco de atencién entre el nifio y su madre
convergen en el mismo suceso o interés. Se produce entre los 9-
14 meses. Es un comportamiento prelinguistico que representa la
coordinacion triddica de la atencién entre el niflo, otra persona y
un objeto o evento. Para explorar esta funcién nos podemos valer
de dos indicadores:

Gesto protodeclarativo: sefialamiento con el dedo indice de algiin
objeto de interés, con el solo fin de compartir con otra persona las
emociones que este produce (por ejemplo: un nifio sefiala a un perro
y seguidamente mira a la cara de su padre expresando sorpresa o
profiere algtn tipo de exclamacién o lo nombra). No debemos con-
fundirlo con el gesto protoimperativo en el cual el sefialamiento se
realiza para pedir un objeto.

Seguimiento de la mirada: capacidad de dirigir la mirada hacia un
punto concreto al cual otro estd mirando (por ejemplo, una madre
le dice al hijo: {Mira, un coche! y el nifio dirige su mirada hacia el
coche, es decir, hacia el objeto que ella mira y no simplemente
hacia su madre).

Autismo de alto funcionamiento: el concepto de “alto nivel
de funcionamiento” es un término informal que no estd aceptado
en los manuales clasificatorios y para el que no existe una defini-
cién cominmente aceptada. En general, suele hacer referencia a
sujetos sin retraso mental y con algunas capacidades conservadas.
Muchas veces se solapa con los términos de TGD no especificado
o con el sindrome de Asperger. Ante la diversidad en la interpreta-
cion del término se desaconseja su uso hasta que se establezca, si
se establece, una definicion que sea vélida, fiable y util.
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Capacidad intersubjetiva (138): se manifiesta como la
capacidad de resonancia con sentimientos, conciencia y propdsi-
tos inteligentes en los otros. Es una capacidad que va desarro-
llandose paulatinamente. Se distingue entre intersubjetividad pri-
maria (interafectividad en la terminologia de Stern (139)) y
secundaria:

Intersubjetividad primaria: hace referencia a la capacidad de
compartir e intercambiar los estados afectivos que surgen en el
seno de la diada figura de apego-bebé (contacto visual, sonrisas,
vocalizaciones, movimiento de manos, brazos, cabeza, gestos de
tristeza, temor, sorpresa...) y suele aparecer hacia los tres meses
de edad.

Intersubjetividad secundaria: surge més tarde, entre los 5 y nueve
meses. Hace referencia a la capacidad de compartir estados men-
tales relacionados con los objetos, es decir, relacionados con
cosas externas a la diada figura de apego-bebé (por ejemplo,
intenciones de actuar, focos de atencion, etc.). Supone una capa-
cidad compartida de propdsitos de accion, desarrollando una
“Teoria de la Mente”.

Ecolalia: repeticion constante de una silaba, palabra o frase
escuchada anteriormente. El nifio con autismo repite mecdnica-
mente lo que ha oido sin intencién comunicativa. Esta repeticion
puede producirse tan pronto como es escuchada (ecolalia inme-
diata), o transcurrido un tiempo variable (ecolalia diferida o retar-
dada). La ecolalia diferida se muestra a menudo en forma de “fra-
ses hechas”, frases que el nifio memoriza y repite después fuera
de contexto y sin funcién comunicativa. A veces resultan mas
dificiles de detectar o se interpretan, simplemente, como un len-
guaje pedante.
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Falla en la coherencia central: la hip6tesis cognitiva de
la falta de coherencia central como aspecto nuclear del autismo,
fue propuesta por Uta Frith (69). Esta autora propone que en con-
diciones normales el individuo tiende a interpretar los estimulos
de manera global, y teniendo en cuenta el contexto, de forma que
la informacién adquiere un significado. Los nifios con autismo
infantil no serian capaces de integrar globalmente la informa-
cidn, sino que tenderian a fijarse més en los detalles y en las par-
tes, y a fallar en la obtencién de una vision global, de conjunto.
Esto permitiria, segiin esta autora, explicar las alteraciones psi-
coldgicas y lingiiisticas de estos sujetos.

Funciones ejecutivas: el concepto de "funciones ejecutivas"
define la actividad de un conjunto de procesos cognitivos vincu-
lada histéricamente al funcionamiento de los 16bulos frontales
del cerebro. Las definiciones de funcion ejecutiva recogidas en
la literatura son variadas. Ozonoff y cols (140) las definen como
un “constructo cognitivo usado para describir conductas dirigi-
das hacia una meta, orientadas hacia el futuro, que se consideran
mediadas por los I6bulos frontales. Incluyen la planificacién,
inhibicién de respuestas prepotentes, flexibilidad, bisqueda orga-
nizada y memoria de trabajo. Todas las conductas de funcién eje-
cutiva comparten la necesidad de desligarse del entorno inme-
diato o contexto externo para guiar la accién a través de modelos
mentales o representaciones internas". Las personas con autismo
mostrarian un bajo rendimiento en las tareas incluidas en las fun-
ciones ejecutivas.

Funciones pragmaticas y de comunicacion social del
lenguaje: se refiere al uso del lenguaje y habilidades comuni-
cativas en contextos sociales y a las habilidades no verbales usa-
das para comunicar y regular la interaccién. Citaremos algunas
de ellas: capacidad para manejarse en el intercambio conversa-
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cional, capacidad para interpretar adecuadamente el lenguaje no
literal (humor, ironia, etc.), conciencia de la necesidad de cam-
bios de registro (diferencias si el interlocutor es un profesor, un
compaiiero...), capacidad para modular el tono y el volumen, uti-
lizacién de la comunicacién no verbal (cambios en la mirada para
comunicar intencién o compartir la atencion, gestos, posicion
corporal, etc.).

Gesto protoimperativo: gesto a través del cual los nifios
sefalan objetos que no estdn a su alcance para conseguirlos o que
los demés se los faciliten (por ejemplo, sefialar un vaso para pedir
"agua"). Supondria el uso o la incorporacién intencional del adul-
to como un agente o instrumento para alcanzar un fin, un objeto
deseado. Aunque puede estar alterado en nifios con TEA, no se
considera especifico del autismo, como ocurre con el gesto pro-
todeclarativo.

Insistencia en la igualdad del entorno: insistencia en que
permanezcan sin cambios caracteristicas del entorno, sin una 16gi-
ca o razén obvia. Marcada resistencia al cambio. Muchas personas
con autismo presentan ansiedad ante los cambios de sus rutinas o
del entorno (horarios, recorridos, cambios de sitio o de posicion,
etc.). Se aprecia una adhesion aparentemente inflexible a rutinas o
rituales especificos y no funcionales.

Intencionalidad interactiva y reciprocidad (eje V: Clasi-
ficacion 0:3 (23)): se inicia entre los 4 y 10 meses de vida. El nifio
utiliza gestos y demostraciones de afecto, para iniciar “conversa-
ciones” reciprocas. Gestos simples como echar los brazos para ser
cogidos o sefalar un objeto de interés, se van haciendo mas com-
plejos a lo largo del segundo afio de vida. La comunicacién bidi-
reccional se convierte en verdadera conversacién cuando el nifio
desarrolla el lenguaje.
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Inversion pronominal: los nifios autistas intercambian fre-
cuentemente los pronombres, utilizando “tG” o “él” para referir-
se a si mismos. Pueden sustituir el “yo” por el “ti” y viceversa.
En ocasiones, se relaciona con la repeticion literal de una expre-
sién adulta en situaciones similares previas (por ejemplo: ;quie-
res un chicle? en vez de “quiero un chicle”). A los nifios les cues-
ta utilizar adecuadamente aquellas palabras cuyo uso depende
de quién sea el hablante y quién el oyente (por ejemplo, “ir” y
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“venir”, “aqui’ y “alli”’, etc.).

Involucramiento emocional conjunto (eje V: Clasifica-
cion 0:3 (23)): el nifio desarrolla una relacién con un cuidador
emocionalmente disponible que le proporciona calma, seguridad
y placer. El nifio, a partir de los 3-6 meses de edad es capaz de
desarrollar toda la gama de emociones positivas y negativas en
la relacién con su cuidador.

Juego de ficcion: suele estar presente en torno a los 15 meses.
Es el juego en el que los objetos son usados como si tuvieran
propiedades que realmente no tienen. Implican cierto grado de
fantasia y de simbolizacién. Los juguetes representan objetos
reales con funciones concretas y son usados en el juego como si
fueran aquellos objetos (por ejemplo, hacer como si se sirviera y
se tomara una taza de té, usar mufiecos como si fueran personas
en una escena, hacer como si hablara por teléfono o cualquier
otro juego que implique una simulacion de la realidad). Hay que
diferenciarlo del juego funcional.

Juego funcional: seria aquel en el que los juguetes se usan
como se espera que se haga, pero no implican una fantasia ni una
simulacion de la realidad (por ejemplo: hacer rodar un coche sin
acompaiiarlo de sonido ni recorridos en el aire, hacer botar una
pelota, etc.).
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Movimientos estereotipados: movimientos ritmicos del
cuerpo, aparentemente voluntarios, que se repiten de modo cons-
tante y son inapropiados al contexto. Pueden aparecer aleteos, o
sacudidas con las manos, giros sobre uno mismo, balanceos,
deambulacién sin funcionalidad, movimientos complejos de todo
el cuerpo, etc...

Neologismos: es frecuente en el autismo la utilizacién de pala-
bras inventadas y en general de una jerga propia e incomprensi-
ble o de un lenguaje idiosincrasico.

Prosodia: hace referencia a aspectos del lenguaje hablado tales
como volumen, entonacidn, inflexién, y ritmo. Es habitual que
la prosodia esté alterada en los niflos con TEA, especialmente
en aquellos con sindrome de Asperger.

Teoria de la mente: capacidad de atribuir estados mentales
(creencias, deseos, emociones, intenciones, etc.) a otros. Seria,
por tanto, la capacidad para explicar la conducta de las otras per-
sonas, en funcion de su estado mental. Con el desarrollo, los
niflos van dandose cuenta de que pueden existir diferencias entre
sus propias creencias y las de los demds, y de que pueden existir
creencias distintas sobre un mismo suceso. Las personas con
autismo tienen alteradas estas capacidades y a menudo no logran
darse cuenta de lo que los demds estdn pensando. También tie-
nen dificultades para reconocer y comprender las emociones,
especialmente las mas complejas.

Se han utilizado dos tipos de pruebas para medir estas capacida-
des en nifos con TEA:

Prueba de falsa creencia de primer orden: consiste en ver si un nifio
es capaz de predecir la conducta de una persona que actiia guiada
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por una creencia erronea. La mads utilizada es la Tarea de Sally, Ana
y la canica, propuesta por Baron-Cohen, Leslie y Frith (81).

En esta tarea se presenta una secuencia de dibujos, que se le va expli-
cando al nifio. En primer lugar aparecen dos mufiecas, Sally y Ana,
junto con una cesta y una caja. Sally esconde una canica en su cesta
y sale de la habitacion. Ana cambia la canica a su caja, sin que Sally
la vea. Luego, Sally vuelve a la habitacién.

Al nifio se le pregunta: ;Dénde buscara Sally la canica?

Se considera “acierto” cuando el nifio contesta que Sally buscaré la
canica en la cesta. Esto supone la habilidad para darse cuenta de
que el personaje de la historia posee una creencia falsa y que el nifio
es capaz de ponerse en el lugar del otro y de lo que piensa. El nifio
se da cuenta de que Sally posee una creencia falsa respecto a la situa-
cion, distinguiéndola de su propia creencia o conocimiento acerca
de la localizacion real del objeto. El acierto, presupone la capacidad
de diferenciar entre los estados mentales propios y los ajenos, y la
conciencia de la capacidad de otros organismos de tener estados
mentales de creencia.

Se considera “error”” cuando el nifio contesta que buscaré la canica
en la caja, ya que no es capaz de ponerse en el lugar de Sally, sino
en lo que ha visto a lo largo de la historia.

Baron-Cohen y cols. (81) encontraron que el 80% de su muestra de
nifios con autismo contestd incorrectamente que Sally miraria en la
caja donde realmente esté la canica. Por el contrario, la mayor parte
de los nifios normales de 4 afios, asi como el 86% de un grupo de
nifios con sindrome de Down, contestaron correctamente que Sally
miraria en la cesta; es decir, fueron capaces de atribuir una falsa cre-
encia a Sally ain sabiendo donde se encontraba realmente la canica
al haber visto a Ana realizar el cambio.

° 131



GUIA DE DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO DE LOS TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA

Prueba de falsa creencia de segundo orden: algunas personas con
autismo superan las tareas de creencia falsa de primer orden, por

lo que se han elaborado tareas mas dificiles, llamadas de segundo
orden. Las creencias falsas de segundo orden hacen referencia a la
capacidad que tienen los nifios de atribuir falsas creencias a los
demads. Los nifios normales pasan las tareas de creencia falsa de
segundo orden entre los 6 y los 7 afios. Las pruebas de segundo
orden mads utilizadas son: la del carrito de helados (Perner y Wim-
mer (141)) y la del regalo de cumpleaios (Sullivan y cols (142)),
basada en la primera.

El entrevistador le cuenta al nifio la siguiente historia, acompafiada
de vifietas:

“Esta nifia es Maria y quiere que su mama le regale un gato para
su cumpleafios, pero su madre le dice que no y que le regalard una
muiieca que a Maria no le gusta mucho. En realidad, sin que Maria
lo sepa, su madre le ha comprado un gato y lo guarda en un badl
para que Maria no lo vea. Luego, sin que su madre lo sepa, Maria
va a coger sus patines al baul y se encuentra con el gato”.

“La abuela y la madre de Maria estdn hablando sobre el regalo de
cumpleaios de Maria. La abuela le pregunta a la madre: ;sabe
Maria lo que realmente le has comprado para su cumpleaios?” El
entrevistador le pregunta al nifio: ;Qué le dird la madre a la abue-
la? “Luego la abuela le pregunta a la madre: ;que piensa Maria que
le vas a regalar para su cumpleaios?” El entrevistador le pregunta
al nifio: {Qué le contesta la madre a la abuela?

En esta tarea a los nifos se les planteaban 4 preguntas control
para asegurar que el nifio estaba comprendiendo la historia y
recordando los eventos correctamente. El nifio debia contestar
correctamente a las cuatro preguntas para continuar con la histo-
ria. Una vez que el nifio la habia comprendido se le planteaban
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las dos preguntas de evaluacién y se les pedia que justificaran
sus respuestas.

En funcién de la ejecucion de esta tarea los nifos se clasificaban
en aquellos que eran capaces de atribuir creencias falsas de
segundo orden (contestaban correctamente las dos preguntas de
evaluacién) y aquellos que no eran capaces (no contestaron
correctamente las dos preguntas de evaluacion).
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