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Justificacion

El aumento de la demanda detectado en los ultimos afios, asi como la demanda
social en relacién a la accesibilidad y a la atencién de los menores diagnosticados
de trastorno del espectro autista o con riesgo de padecerlo, nos impulsa a analizar
los procesos actuales con el fin de mejorar la atencién a esta poblacién. En Europa
se estima que la prevalencia del autismo es de al menos el 1%-2% (1), (2). Un
diagndstico precoz y especializado junto con un abordaje eficaz de los trastornos
del espectro autista (TEA) requiere de un enfoque integral y multiprofesional. En
este sentido la continuidad asistencial y coordinacién entre los distintos niveles
asistenciales se convierten en elementos esenciales.

DETECCION TEMPRANA Y DIAGNOSTICO

Hay evidencias de que la intervencidén en los primeros aiios puede ayudar a mejorar
las habilidades de comunicacién social, minimizar la gravedad de los sintomas,
optimizar el desarrollo del nifio y mejorar el estrés y el bienestar de los padres.
Aunque el retraso del lenguaje no es especifico del autismo, los retrasos en el
balbuceo y el lenguaje son a menudo los primeros signos que preocupan a los
padres. Otros sintomas tempranos incluyen retrasos en sefalar o gesticular,
responder al propio nombre y un contacto visual alterado. Es posible que las
dificultades en la interaccién social con compaferos y/o los comportamientos
repetitivos inusuales no se manifiesten en los primeros dos o tres afios de edad, por
lo que su ausencia en los nifos muy pequefios no debe descartar un posible
diagndstico. En las directrices del NICE UK se establece que "la evaluacién no debe
centrarse Unicamente en el diagndstico, sino que debe tener en cuenta los riesgos
a los que se enfrenta una persona, asi como su funcionamiento fisico, psicolégico y
social y con el objetivo principal de identificar las necesidades de tratamiento y
atencion". Por consiguiente, el proceso de diagndstico no sélo debe incluir la
evaluaciéon de la sintomatologia del autismo, sino también explorar
sistematicamente la historia del desarrollo; el funcionamiento cognitivo vy
linglistico actual; el contexto social y familiar; y los posibles mecanismos genéticos
subyacentes (3)(4).

El autismo es una condicion muy compleja y heterogénea que evoluciona con la
edad. Por consiguiente, el equipo de diagndstico debe ser multiprofesional y
contar, como minimo, con aportaciones médicas (psiquiatricas y/o pediatricas) y
psicoldgicas (clinicas o educativas) de profesionales con formacién y experiencia en
el ambito de los trastornos del desarrollo (1), (5).

En el DSM-5 el autismo se incluye dentro de los "Trastornos del neurodesarrollo"
(6). La clasificacion también incluye discapacidad intelectual, trastornos de la
comunicacién, trastorno de atencién/hiperactividad, trastornos especificos del
aprendizaje y trastornos motores. El DSM-5 ya no divide el autismo en trastornos
separados (es decir, trastorno de autismo, trastorno de Asperger, trastorno
desintegrativo de la infancia y trastorno generalizado no especificado del desarrollo
(PDD-NOS)), como era anteriormente el caso en el DSM-IV-TR y en la Clasificaciéon
Internacional CIE- 10 de Enfermedades (CIE-10) (7). Esto refleja el consenso
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cientifico actual de que estos trastornos se pueden considerar dentro de una sola
afeccién dimensional, con niveles variables de gravedad de los sintomas en dos
areas centrales:

e Déficits en la comunicacién social y en la interaccidn social.
e Restriccion de conductas e intereses y presencia de actividades repetitivas.

Si esta segunda area estd ausente, la situacién clinica se clasifica como “trastorno
de la comunicacién social”. Las personas con un diagndstico DSM-IV bien
establecido de trastorno autista, trastorno de Asperger o trastorno generalizado no
especificado del desarrollo, deben recibir ahora el diagndéstico de trastorno del
espectro del autista.

En tercer lugar, el DSM-5 establece distinciones segln sus caracteristicas y el nivel
de gravedad. De esta manera, se alienta a los médicos a que utilicen los
"especificadores" para identificar caracteristicas individuales como:

e con o sin discapacidad intelectual

e con o sin problemas de lenguaje asociados

e con alteracion médica conocida

e con alteracion genética conocida

e con un factor ambiental conocido (bullying, maltrato...)
e con alteracidn de la conducta.

La gravedad se clasifica segun la cantidad de apoyo necesario. Esta va desde el nivel
1 (que necesita un poco de apoyo) hasta el nivel 3 (que necesita un apoyo muy
sustancial).

La CIE-11 también incluye el autismo en la categoria de trastornos del
neurodesarrollo y agrupa los sintomas del autismo en dos areas principales:

e Déficits persistentes en la capacidad para iniciar y mantener la reciprocidad en la
interaccion y la comunicacion social

e Una serie de pautas de comportamiento e intereses restringidos, repetitivos y rigidos.

Los déficits deben ser lo suficientemente importantes como para generar un
impacto negativo personal, familiar, social, educativo, ocupacional o de otras areas
importantes del funcionamiento. La OMS, en su resumen de los trastornos del
espectro autista, afirma que "es importante que, una vez identificados, los nifios
con trastornos del espectro autista, tanto los pacientes como sus familias, reciban
informacién, servicios, orientacién y practicas adaptadas a sus necesidades
individuales".

En cuanto a las pruebas que complementan y apoyan el diagndstico de TEA, se ha
hallado una variacién significativa en la sensibilidad y la especificidad de todas las
pruebas, lo que probablemente se atribuye a las diferencias y las variaciones
metodoldgicas en las caracteristicas clinicas de las poblaciones reclutadas. Cuando
se compararon las estadisticas resumidas para la Escala de Observacién para el
Diagnéstico del Autismo — 2 (ADOS) , Escala de calificacién del autismo infantil
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(CARS) y Entrevista para el diagndstico del autismo revisada (ADI-R) se encontré que
la prueba ADOS fue la de mayor sensibilidad. Todas las herramientas funcionaron
de igual manera para la especificidad. (8), (9), (10).

FACTORES DE RIESGO

Entre los factores de riesgo que se deben tener en cuenta estan: los hermanos de
casos previamente identificados, los bebés nacidos de padres y madres mayores o
por el contrario muy jovenes; y los antecedentes de desarrollo prenatal o perinatal
no optimo (por ejemplo, uso de medicamentos durante el embarazo, obesidad
materna, hipertension, infecciones, o enfermedades inflamatorias maternas).

DIFERENCIAS DE GENERO

Prestaremos especial atencién a la caracterizacién fenotipica de las nifias. Se ha
estimado en general que la proporcion hombre-mujer en el autismo es de
aproximadamente 3-4:1 y algunos estudios sugieren que la proporcién hombre-
mujer puede llegar a ser de 8-9:1 en los individuos que se encuentran en el rango
medio o medio-alto de la capacidad intelectual. Sin embargo, hay una creciente
conciencia de que muchas mujeres con autismo permanecen sin ser diagnosticadas
ya que la manifestaciéon (11) de sintomas en nifias y mujeres con autismo puede ser
atipica, en particular, los déficits sociales y de comunicacién suelen ser mas sutiles
que en los hombres, y las mujeres pueden ser mas capaces de "enmascarar" sus
diferencias. Los intereses especiales también suelen tener un mayor contenido
social (12). El diagndstico de autismo en mujeres adultas que no fue diagnosticado
en la infancia es particularmente complicado. Muchas son diagnosticadas
erroneamente con una variedad de trastornos de salud mental, como pueden ser
los trastornos limite de la personalidad.

BIOMARCADORES EN TEA

Actualmente no existen marcadores bioldgicos especificos que puedan identificar
de manera fiable a los nifios con un posible potencial de autismo, por lo que es
importante utilizar de la manera mas eficaz posible los procedimientos de
identificacién existentes. El uso de instrumentos validados y especificos, ademas de
ser Utiles en el diagndéstico, también permiten identificar patrones de fenotipos
clinicos y su influencia en el prondstico, asi como las areas en las que se hace mas
necesaria la intervencién (11), (13), (14) .

La evaluacidn inicial debe incluir los antecedentes familiares intergeneracionales, la
exploracion fisica, la deteccién de mutaciones patdgenas en el gen MECP2, la
prueba del sindrome del cromosoma X fragil si los antecedentes familiares y/o el
fenotipo asi lo indican, y el analisis del gen PTEN si otros sintomas sugieren que esta
justificado para la investigacidn genética. La secuenciacion completa del exoma o
del genoma en el autismo se utiliza cada vez mas frecuentemente en algunas areas
de Norteamérica y Europa, y es posible que pronto se convierta en la norma de
exploracién de algunos paises. La rapida disminucidn del costo de estas técnicas y
el reclutamiento internacional de grandes muestras han permitido identificar,
mediante la secuenciaciéon del exoma, 102 genes de riesgo de autismo: de ellos, 49
se asocian con un retraso en el desarrollo neurolégico concurrente y 53 solamente
con el autismo (15), (16), (17), (18).
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INTERVENCION EN AUTISMO DESDE EL SISTEMA SANITARIO

La mayoria de las veces la intervencién para la mejoria de los sintomas nucleares se
realiza en los centros de atencién temprana en menores de 6 aios, en los centros
educativos con programas para la atencidon del alumnado con necesidades
especiales y en centros psicopedagdgicos concertados o privados a través de becas,
ayudas estatales o autondmicas o costeadas para los padres. Sin embargo, es
sumamente importante que los profesionales de salud mental que atienden a las
personas con TEA en el Hospital Virgen del Rocio conozcan las intervenciones
basadas en la evidencia (tablas 1y 2) y puedan orientar y aconsejar adecuadamente
a los padres que en ocasiones se encuentran perdidos ante la multitud de abordajes
que se ofrecen, algunos sin evidencia cientifica.

El presente protocolo contempla que la intervencion por parte de
salud mental especializada a nifios con TEA vaya dirigida al
tratamiento de comorbilidades psiquidtricas y de sintomas

nucleares en casos en donde la funcionalidad y calidad de vida se

vea considerablemente afectada.

Con respecto a las intervenciones para los trastornos de conducta en autismo, la
intensidad y los costos de muchos programas conductuales, tanto en el hogar como
en el ambito sanitario, hacen que las demandas financieras o de tiempo estén muy
por encima de los medios de la mayoria de las familias y de los servicios sanitarios
publicos. Sin embargo, es posible proporcionar a las familias un asesoramiento,
basado en la evidencia, sobre el manejo del comportamiento, con un coste mucho
menor. Los grupos psicoeducativos para padres de nifios recién diagnosticados se
ofrecen de forma rutinaria en muchos centros de atencién a la infancia y la
adolescencia y su objetivo es la mejora de la comprensidon de los padres sobre el
autismo; cémo fomentar habilidades sociales y comunicativas; y como gestionar
comportamientos "dificiles" como rituales, rabietas y/o agresividad, miedos y
fobias, y/o problemas con la alimentacidn, el suefio y el control de esfinteres. Los
programas suelen estar estructurados en sesiones de grupo (a veces
complementadas con unas pocas sesiones individuales y/o en el hogar);
normalmente durante unas pocas semanas, y se ha comprobado que mejoran las
habilidades y el bienestar de los padres, asi como el comportamiento de adaptacién
de los nifios. Entre los programas de entrenamiento parental para nifios con TEA
destacan el programa denominado Escalones Intermedios (19) (Stepping Stones -
Triple P) y el enfoque aleman de tratamiento estructurado. (tabla 2).

Cabe destacar que el profesional clinico de salud mental no es la fuente principal
de intervencidén. Su papel deberia ser actuar como entrenador de las personas
clave, directamente involucradas en la vida del individuo, es decir, padres,
maestros, otros miembros de la familia, trabajadores de apoyo, empleadores, etc.
La Guia NICE recomienda que cada persona con TEA debe tener un coordinador del
caso ("gestor del caso"), que puede pertenecer a cualquier disciplina de salud
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mental y cuya responsabilidad es integrar las recomendaciones de intervencidn,
controlar los progresos y apoyar la planificaciéon para el futuro.

A nivel farmacolégico es necesario destacar que, debido en parte al tipo de
farmacos empleados para el control de diversos grupos de sintomas asociados a
TEA, estos pacientes presentan un riesgo aumentado de desarrollar sindrome
metabdlico, un sindrome clinico caracterizado por la resistencia a la insulina, la
hiperglucemia, la obesidad abdominal, la hipertrigliceridemia, dislipemia e
hipertensién arterial. Dado que se relaciona con el desarrollo futuro de diabetes
mellitus tipo 2, enfermedades cardiovasculares y aumento de mortalidad, es
preciso la monitorizacién periédica del estado de salud de estos nifios y
adolescentes y la puesta en marcha precoz de medidas destinadas a su prevencion:
empleo de fadrmacos con un perfil asociado a menor ganancia ponderal y a menos
alteraciones metabdlicas, recomendaciones dietéticas y fomento del ejercicio fisico
y las actividades deportivas (20).

FASE DE ACCESIBILIDAD AL PROGRAMA TEA

Numerosos estudios de seguimiento han puesto de manifiesto la falta de atencidn
para las personas con autismo, independientemente de su nivel cognitivo, durante
la transicion de la adolescencia a la edad adulta (21). También parece que las
personas con mayores capacidades cognitivas son las que menos probabilidades
tienen de recibir ayuda especializada (3). El reto a largo plazo del protocolo TEA es
facilitar la accesibilidad al servicio de salud mental desde el diagndstico y ser punto
de referencia a lo largo de la vida de la persona, ya que existe una vulnerabilidad
que aumenta el riesgo de padecer comorbilidades psiquiatricas.

En la USMIJ del area de Virgen del Rocio, la tendencia de los ultimos afos es un
numero de aproximadamente 50 casos nuevos al aflo. En 2013 se atendieron 58
casos nuevos, en 2014 se atendieron 29 casos nuevos, en 2015 se atendieron 43
casos nuevos, en 2016 se atendieron 60 casos nuevos, en 2017 se atendieron 65
casos nuevos, en 2018 se atendieron 39 casos nuevos, en 2019 se atendieron 49
casos nuevos, en 2020 se atendieron 49 casos nuevos y en 2021 coincidiendo con
el inicio de la puesta en marcha del pilotaje del presente protocolo se atendieron
106 nuevos casos de TEA. No se dispone con exactitud de datos de los casos nuevos
de toda el area, incluyendo las USMC, de los afios anteriores. Actualmente, hasta
diciembre de 2021 se atienden 408 casos de TEA en USMIJ. En esta primera fase de
pilotaje se han identificado las principales barreras de accesibilidad al sistema y las
posibles soluciones que van orientadas a la coordinacién con los diferentes
especialistas implicados en la detecciéon y atencién de nifos con TEA,
concretamente en edades tempranas.

En definitiva, en el TEA intervienen multiples profesionales de diferentes sistemas
(sanitario, educativo, social y comunitario). Dentro del sistema sanitario intervienen
principalmente los servicios de pediatria, neuropediatria, rehabilitaciéon y salud
mental. El papel del servicio de salud mental en la atencién a las personas con TEA
va dirigido principalmente a la participacion en el proceso diagndstico de TEA, la
deteccién y tratamiento de comorbilidades psiquiatricas, el tratamiento con
intervenciones basadas en la evidencia de aquellos sintomas nucleares que
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interfieran considerablemente en la funcionalidad y calidad de vida y la orientacién
social a las familias para que, en lo posible, puedan acceder a los recursos
psicopedagdgicos que hay fuera del servicio de salud y a las intervenciones
adecuadas.

Glosario

TEA Trastorno del espectro autista

AP Atencidn primaria

AT Atencién temprana

CAIT Centro de atencién infantil temprana

UAIT Unidad de atencidn infantil temprana
USMC Unidad de Salud mental comunitaria
USMIJ Unidad de Salud Mental Infanto-Juvenil
FEA Facultativo especialista de area

PT Pedagogia terapéutica

TO Terapia ocupacional o terapeuta ocupacional
TS Trabajador/a social

TCAE Técnico en cuidados auxiliares de enfermeria
ICC: Informe de continuidad de cuidados

VEE: Valoracidn estructurada de enfermeria
PCE: Plan de cuidado estandarizado

EOE Equipo de Orientacién Escolar

Valores

Este protocolo se ha desarrollado de acuerdo a la evidencia cientifica, a la
experiencia profesional y a la ética. Entre los principios que lo rigen se encuentran
los de equidad, igualdad de género, accesibilidad, universalidad, calidad, eficiencia,
autonomia, participacién, continuidad y descentralizacion.
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Objetivos

e Censary analizar la demanda de los casos atendidos en la UGC de Salud Mental Virgen
del Rocio.

e Unificar criterios de actuacién y reducir la variabilidad en la atencion entre
profesionales.

e Favorecer la atencién precoz.
e Mejorar la calidad asistencial de los pacientes con TEA y su familia.

e Fomentar el estudio y el diagndstico precoz de los pacientes con sospecha de Trastornos
del Espectro Autista.

e Conocer de manera especifica y objetiva las necesidades de los nifios con TEA y su
familia de nuestra area sanitaria.

e Identificar de manera objetiva los casos de mayor complejidad.

e Implementar intervenciones de deteccién y prevencion de situaciones de abuso en una
poblacién vulnerable como los nifios con TEA.

e Mejorar la accesibilidad de los nifios con TEA a los servicios sanitarios.

e Formar de manera continua a los profesionales intervinientes en el proceso de
deteccién y atencién de nifos con TEA.

e Potenciar el desarrollo de proyectos de investigacion que mejoren el conocimiento.

e Aumentar la coordinacidn con el resto de dispositivos que atienden a estos nifios para
evitar duplicidades y disparidad en el abordaje.

Ambito de aplicacion

El protocolo de TEA de la UCG de Salud Mental del area hospitalaria Virgen del Rocio
se trata de un protocolo esencialmente asistencial, con el objetivo de garantizar una
serie de procedimientos minimos y comunes para todos los nifios con TEA. Esta
orientado a todos los profesionales de la Unidad de Salud Mental Infanto-Juvenil
(USMLJ) y de las Unidades de Salud Mental Comunitaria (USMC) de la UGC de Salud
Mental Virgen del Rocio de Sevilla. El presente protocolo y todas las actuaciones
derivadas del mismo se ajustan a la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de
Proteccién de Datos Personales y Garantia de los Derechos Digitales. (Para una
informacidn mas detallada consultar la seccidn “Protocolo de Coordinaciéon
Interna”).
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Poblacidon diana

El protocolo se centrara en el diagnéstico adecuado, la deteccidon de las
necesidades, la orientacidén a padres y/o cuidadores y, sobre todo, en la deteccién
y abordaje de problemas de salud mental en las personas con TEA. Se incluiran a
todos los menores desde los 2 afios hasta 18 afos de edad con sospecha de TEA o
con diagndstico de TEA segiin DSM-5/CIE-10/CIE-11.

e Trastorno del espectro autista - 299.0 (F84.0)

e Trastorno de la comunicacién social - 315.35 (F80.82)

Metodologia

La elaboracion de este documento esta basada en las recomendaciones del National
Institute for Clinical Excellence (NICE) para el desarrollo de un protocolo clinico.

Constitucion de un grupo de trabajo

En la elaboracién del presente protocolo han colaborado el director de UCG, la
coordinadora de USMIJ, la enfermera especialista en Salud Mental referente de
programa TEA y los FEAs. Asimismo, se ha contado con la colaboracién de la maestra
de Pedagogia Terapéutica, la trabajadora social y el terapeuta ocupacional. Todos
los miembros de este grupo son profesionales con experiencia y formacién en el
abordaje de nifios con trastorno del espectro autista y/o especial interés docente e
investigador en la materia.

Formulacion de preguntas clinicas
Los autores propusieron diferentes preguntas clinicas de caracter general:

e (Cuales son las pruebas de diagndstico minimas que debe tener un nifio con sospecha
de TEA?

e (Cualesson lasintervenciones psicoterapéuticas mas eficaces en el tratamiento de TEA?
e (A qué edad se debe iniciar una intervencién en un nifio con TEA?

e (Elinstrumento ADOS es necesario en todos los nifios para realizar el diagnéstico?

e ¢iQué farmacos estan indicados en nifios con autismo?

e (Con qué frecuencia se debe monitorizar la salud fisica de un nifio en tratamiento con
antipsicoticos para prevenir el sindrome metabélico?

e ¢Qué pruebas son necesarias para un diagnédstico diferencial adecuado?
e (Cual son los instrumentos de screening mas Utiles?
e (Cuales son los instrumentos de diagndstico mds utiles?

e (Qué herramienta de diagndstico para el TEA (entre ADOS, ADI-R, CARS, DISCO, GARS)
tiene mayor exactitud como prueba de diagnéstico?

e (Quéintervenciones son las mds costo-eficientes desde el sistema de salud publico para
abordar las dificultades de un nifio con TEA?
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e (cuales son las comorbilidades psiquiatricas mas frecuentes ?

Posteriormente, a partir de las preguntas clinicas generales se desarrollaron las
preguntas especificas, formuladas siguiendo el
Intervencién, Comparacién y Resultados).

formato PICO (Pacientes,

P | C (@)
Instrumentos de
diagndstico N/A Especificidad
objetivos
Instrumentos de -
. N/A Sensibilidad
screening
Deteccién TDAH
Instrumentos de Deteccion de TOC
deteccion de N/A Deteccién de
comorbilidades depresién
Deteccién de TICS
Alteraciones de
s Intervenciones Placebo o conducta
Nifos con TEA sicoterapéuticas tratamiento Comportamientos
P P habitual repetitivos
Funcionalidad
Intervenciones a Placebo o Costo-efectividad
través de los tratamiento en los servicios
padres habitual publicos de salud
Alteraciones de
conducta
Tratamiento .
! Placebo Comportamientos

farmacoldgico

Intervenciones
enfermeras

repetitivos

Funcionalidad

Funcionalidad

Estrategia de busqueda bibliografica

El grupo de trabajo acorddé que las intervenciones llevadas a cabo deberian ser
aquellas recomendadas en las principales guias de practica clinica, buscando en las
mismas las recomendaciones segln grados de evidencia a nuestras preguntas de

intervencion.

Se realizé una busqueda en:
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e National Guideline Clearinghouse (NGC) (4)

e Guia de Salud del Sistema Nacional de Salud (https://portal.guiasalud.es)

e NICE

Asimismo, se llevé a cabo una busqueda adicional de revisiones sistematicas y
meta-analisis empleando Medline, WOS y EMBASE para completar la literatura
cientifica.

Seleccidn, evaluacion y sintesis de la evidencia

Como herramientas fundamentales se seleccionaron principalmente las
recomendaciones de las Guias NICE, el reciente consenso sobre atencién clinica en
autismo “The Lancet Commission on the future of care and clinical research in
autism”(22), la Guia de practicas basadas en la evidencia para nifios, jovenes y
adultos con autismo 2020 (23). Ademas guias de practica clinica con mayor
aplicabilidad en nuestro medio: ESCAP (24), Hospital Gregorio Marafiéon, Hospital
Clinic de Barcelona, Hospital Sain Joan de Deus

Plan de actuacion

Protocolo de admisidon

Son candidatos a derivacion a USMIJ todos los niflos de 2 a 6 aios con sospecha o
con diagndstico confirmado de TEA, todos los menores de 0 a 18 afios con
diagnodstico de TEA y comorbilidades de dificil manejo y todos los menores de 0 a
18 afios con diagndéstico dudoso

La derivacion a USMIJ de todos los nifios entre 2 a 6 afios con sospecha o con
diagndstico confirmado de TEA segln criterios CIE-11 y/o DSMS5 (3), (4) para una
evaluacion completa inicial es necesaria. Principalmente se exploraran
comorbilidades, se comprobard que todos los nifios tengan unos minimos
necesarios antes de emitir un diagndstico y asi evitar el riesgo de infradiagndstico
en las nifias. Asimismo, la derivacién de ninos con comorbilidades de dificil manejo
es necesaria para el adecuado abordaje terapéutico de las mismas, que pueden
empeorar la funcionalidad y el prondstico de los pacientes con TEA si no se tratan
de forma 6ptima.

Los niflos que no sean derivados a USMIJ, bien porque la familia o el FEA referente
no lo considere oportuno, pero presenten diagndstico de TEA deben ser
comunicados a la USMIJ por via telematica a través de la carpeta compartida NAS,
con el objetivo de revisar pruebas complementarias minimas, cuestionarios a los
padres e incluir en cohorte de niflos con TEA.
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Plan de actuacion

Dispositivos que intervienen en el proceso de derivacion
UAIT

Las Unidades de Atencion Infantil Tempranas estaran constituidas por un equipo de
profesionales formado por un pediatra de atencién primaria y un licenciado en
Psicologia, con especialidad de Psicologia Clinica que tenga formacién especifica y
experiencia en Atencién Temprana. De conformidad con lo previsto en el articulo
18 del Decreto 85/2016, de 16 de abril, ante la deteccién de trastornos del
desarrollo o seiales de alerta de riesgo de padecerlos en una persona menor de 6
afnos por cualquier ambito, el pediatra de Atencién Primaria proceder3, en su caso,
a su confirmacion e iniciard el tramite de derivacién a la Unidad de Atencidn Infantil
Temprana que territorialmente le corresponda.

Los psicdélogos clinicos que forman parte de la UAIT, son a su vez parte de la UGC de
Salud mental del area Virgen del Rocio, por lo cual, se establecerdan vias de
comunicacién desde USMIJ con la UAIT para tener informacién bidireccional sobre
los casos de sospecha temprana y los casos finalmente diagnosticados y asi
garantizar que los nifios con alta sospecha de TEA sean atendidos para evitar
retrasos en el diagnéstico.

La derivaciéon a USMC es siempre por parte del pediatra de atencién primaria, sin
embargo, la UAIT podra sugerir en su informe, la necesidad de confirmacién
diagndstica en aquellos nifios con signos de alta sospecha en base a una valoracién
objetiva.

CAIT

La Unidad de Atencién Infantil Temprana, tras valoraciéon y decisiéon de idoneidad
de la necesidad de intervencion, remitird el caso con caracter inmediato al Centro
de Atencidn Infantil Temprana (en adelante CAIT) de referencia.

Pediatra de Atencién Primaria

La derivacion inicial debe llevarse a cabo por el pediatra de Atencién Primaria tras
la deteccién de los primeros signos de alarma, habiendo descartado los diagndsticos
diferenciales mas frecuentes y con las pruebas de screening pertinentes

Neuropediatra

Desde neuropediatria se realizard una evaluacidn global del paciente que incluye
una evaluacién médica y neurolégica amplia; antecedentes personales y familiares;
exploraciéon fisica y neuroldgica, incluyendo el perimetro cefédlico, dismorfias,
discromias, examen motor, interaccion social, etc. Ademas, se realizaran examenes
complementarios para identificar condiciones comodrbidas que tendran
implicaciones para el tratamiento y/o asesoramiento genético.

usMmcC

En la Unidad de Salud Mental Comunitaria habra un psiquiatra o psicdlogo clinico
referente para la atencién de nifios con TEA. Se encargard de hacer la primera
acogida al servicio de Salud Mental, completar la historia clinica, recoleccién de
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pruebas complementarias aportadas desde el pediatra (M-chat- SCQ) y UAIT (Escala
de Battelle), exploracidon psicopatoldgica, solicitud de analitica si precisa,
diagndstico y tratamiento. En los casos no complejos y sin duda diagndstica, se
asignara una enfermera referente para valoracién y seguimiento de posibles
patrones funcionales alterados. Los casos en los que el diagndstico sea claro y las
necesidades estén siendo atendidas y controladas seran comunicados a la USMLJ a
través de la carpeta NAS para una filiacidn, revisién de pruebas complementarias
autoadministradas e inclusién en la cohorte SEVITEA. En este caso, el centro
referente del paciente seguird siendo la USMC.

Aquellos nifios en los que haya duda en el diagndstico de TEA o sean casos
complejos por sus comorbilidades o alteraciones de conducta graves se podran
derivar a USMIJ.

usmlil

La Unidad de Salud Mental Infanto-Juvenil se encargara de la gestiéon del caso del
nifio con sospecha de TEA hasta concluir su diagndstico. Una vez orientado el caso,
si no hay comorbilidades ni criterios de complejidad que requieran atencién en
USMIJ, el nifio y su familia continuaran en seguimiento en USMC siempre y cuando
el niflo tenga 6 aflos cumplidos. En la USMIJ se atenderdn los nifios con sospecha de
TEA de la siguiente forma:

1. Todos los nifios de 2 a 6 afios con sospecha o diagndstico de TEA son candidatos a ser
atendidos en USMIJ si el referente USMC lo considera oportuno.

Ademas de la entrevista y exploracidn clinica se complementara el diagndstico con
un minimo de pruebas objetivas. Seguln las necesidades, se ofrecera la participaciéon
de intervencidén grupal para padres para mejorar la comprensién del diagndstico y
sesiones psicoeducativas basadas en la evidencia (23) (tabla 2) para el manejo de
alteraciones de conducta, fobias, patrones repetitivos y estereotipias y fomento de
la autonomia. Se realizard ademas una consulta de filiacion del caso, revisidn de
pruebas complementarias minimas e inclusién en cohorte de nifios con TEA.

2. Consulta de valoracién en caso de duda o diagnéstico dificil.

Ademas de la entrevista y exploracidn clinica se complementara el diagndstico con
un minimo de pruebas objetivas: ADOS-2 y ADIR, D2 y prueba psicométrica. Se
realizard una consulta de filiaciéon del caso, revisiéon de pruebas complementarias
minimas e inclusién en cohorte de nifios con TEA.

Una vez hecha la valoracién diagndstica y la valoracion de complejidad vy
necesidades del caso se ofrecera a la familia: psicoeducacién, devolucién clara de
las dreas de mejora y reforzar aquellas en las que esté lograda dicha mejora.
También procede un ajuste claro de las expectativas, orientacién sobre las
asociaciones, recursos de apoyo y derivaciones a otros profesionales del equipo
para orientacién y asesoramiento.

Por otra parte, se desarrollard el Plan Individualizado de Tratamiento y, en base a
este plan, se contemplaran las alternativas tanto mas ajustadas a la realidad del
servicio como las que pueda necesitar el paciente. En este punto el paciente puede




Evaluaciones

continuar el seguimiento en la USMIJ o bien en USMC dependiendo de la
complejidad del caso.

3. Consulta de valoracidn de casos complejos.

Se define como casos de TEA complejos aquellos que presentan comorbilidad con:

e Alteraciones de conducta

e Depresion y riesgo suicida

e Sindromes de origen genéticos
e Manejo farmacoldgico complejo
e Trastornos de ansiedad graves

Se disefara un plan de tratamiento que incluya intervencidn con FEA, consultas con
enfermeria si precisa, consulta con trabajo social, intervencién de la maestra de
pedagogia terapéutica y terapia ocupacional. Todo ello con el objetivo de llevar a
cabo la correcta filiacién del caso, una revisién de pruebas complementarias
minimas y la inclusién en la cohorte de nifios con TEA.

Dispositivos no sanitarios relacionados con el ambito educativo

Ejemplos de estos dispositivos son colegios, escuelas infantiles, institutos... En la
entrevista de acogida con TCAE, todos los padres/madres firmaran una autorizacion
dirigida a la maestra de PT para obtener e intercambiar informacidén con el centro
escolar, establecer comunicacion con el equipo docente y de orientacién, e
intervenir directamente en funcién de las necesidades del alumno/a.

Asociaciones de pacientes y familiares
Se haran reuniones con Autismo Sevilla y otras asociaciones que nos permitan la

coordinacién entre distintos servicios.

Evaluaciones

La evaluacion debe ser multidimensional, incluye el uso de instrumentos
psicométricos, pruebas de salud fisica y valoracién psicosocial (9), (10),(1), (25).

Instrumentos de evaluacién

Para informacién detallada ver anexo 1.

Screening
e M-chat R/F.
e SCQ.
e SDQ.

e ASSQ (si sospecha de autismo de alto funcionamiento)

e CAST (si sospecha de autismo de alto funcionamiento)

Valoracién del desarrollo
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e Escala Battelle.
e Escala Bailey (preferiblemente).
e ASQ-3
Diagnodstico
e Criterios de DSM-5 o de CIE-10/CIE-11.

e ADOS-2: Observacién semiestructurada con situaciones sociales de juego o didlogo. Se
aplica a niflos mayores de 12 meses. Requiere formacién especifica. Duracién: 1 horay
media. Se realizard en los casos de diagndstico complejo.

e ADIR: modelo de entrevista a los padres considerado como muy preciso. Los menores
han de tener un nivel de edad mental superior a los 18 meses. Requiere formacion
especializada. Duracién: 1 hora y media. Se realizard en los casos de diagndstico
complejo y dudoso tras haber realizado el ADOS-2.

Respuesta social
e SRS
Comportamientos repetitivos
e RBS-revisada
Funciones ejecutivas
e Brief
Capacidad intelectual
e K-BIT.
e WPPSI: De 2 afios y medio a 7 afios y 3 meses
e WISC: 6 a 16 afios
e  WAIS: partir de 16 afios
Comorbilidades
e TDAH: D2.
e TOC:Y-BOCS
Valoracién psicosocial
e Funcionalidad, calidad de vida y necesidades.
Evaluacién de Habilidades Adaptativas
e Vinneland 3

e ABASII

Pruebas complementarias que deben tener todos los nifios con
diagndstico de autismo

Genéticas
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e CGH-array: en todos los casos.

e X-fragil: se solicitara a los varones. También a mujeres si hay historia familiar de TEA o
discapacidad intelectual (Dl) y fenotipo sugerente.

e Cariotipo: si hay rasgos dismoérficos sugestivos o sospecha de translocaciones
balanceadas. Por ejemplo: historia de 22 abortos espontaneos.

e Gen MECP2: en nifias con regresion psicomotora. En varones individualizar cada caso.
e Gen PTEN: en caso de TEA con macrocefalia.

e Secuenciacidon masiva (next-generation sequencing o NGS): paneles, exoma y genoma.
Mayor rendimiento si existe DI y rasgos dismoérficos asociados.

Metabdlicas

Se realizardn estudios metabdlicos cuando existan sintomas como hipotonia, crisis
epilépticas tempranas, vomitos ciclicos, letargia, déficits sensoriales, regresidon
psicomotora, rasgos toscos y/o déficit intelectual.

e Niveles de plomo: en pacientes que presenten conductas de pica.

e Neuroimagen: no estd indicada de rutina. La presencia de rasgos neurolédgicos no
explicados por el diagndstico de autismo como cefalea, crisis epilépticas, discapacidad
intelectual, anomalias en la exploracién neurolégica como alteracién en pares
craneales, examen motor o reflejos osteotendinosos asimétricos, pueden ser una
indicacion para realizar esta prueba complementaria.

e Electroencefalograma: estd indicado si aparecen episodios compatibles con crisis
epilépticas o historia de regresidn (sospecha de POCS o Sd Landau-Kleffner).

Analitica general

e Hemograma.

e Bioquimica basica.
e Perfil hepatico.

e Perfil lipidico

e Perfil tiroideo

e CK.

e Ennifios mayores de 10-11 afios también Tandem masas (porque nacieron antes de que
se implantaran el cribado neonatal ampliado).

Resumen: pruebas complementarias administradas a ninos TEA
PRUEBA ¢ QUIEN LA SOLICITA?

Battelle UAIT

Pediatra de AP o

M-chat FEA de USMC

SCQ Pediatra de AP
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Pediatra de AP o

CAST FEA de Salud
Mental
Pediatra de AP o

ASSQ FEA de Salud
Mental

Cl Psicdélogo

clinico/PIR o EOE

Evaluacion clinica siguiendo los criterios CIE-11 y/o DSM-5

FEA USMC

ADOS-2

FEA o profesional
de salud mental
acreditado

D2 (Si sospecha de TDAH)

FEA consulta de
diagnostico

Y-BOCS (Si sospecha de TOC)

FEA - consulta de
diagndstico

RBS-revisada FEA- filiacién

SRS FEA - filiacion
FEA o profesional

SDQ de salud mental-

filiacion

Pruebas genéticas™

CGH-array, X-fragil, Cariotipo, Gen MECP2, Gen PTEN,

Secuenciacién masiva (next-generation sequencing o NGS):

paneles, exomay genoma

*De acuerdo a los criterios descritos anteriormente

Neuropediatria

Niveles de plomo

Neuropediatria

Pruebas de Neuroimagen

Neuropediatria o
psiquiatra
referente

Electroencefalograma

Neuropediatria




Caracteristicas generales de la intervencion

Analitica general

Hemograma, bioquimica basica, perfil hepatico, perfil Neuropediatria
lipidico, perfil tiroideo, CK.
O psiquiatra

En niflos mayores de 10-11 afios también Tandem masas referente

(porque nacieron antes de que se implantaran el cribado
neonatal ampliado).

Caracteristicas generales de la intervencion

La intervenciéon del TEA se realiza de forma multidisciplinar a nivel de centros de
educacién, apoyo comunitario, sistema sanitario y centros de atencién temprana.
Adema3s del proceso diagnéstico, el papel del FEA en la intervencién va dirigido
principalmente al tratamiento de la comorbilidad a través de la atencidn
psicolégica adaptada, el tratamiento farmacolégico si es necesario y colaboracién
con terapia ocupacional y enfermeria de programas terapéuticos especificos de
alteraciones de conducta, habilidades sociales, alimentacién y suefo.

Recomendacion sobre intervenciones basadas en la evidencia

Preschool age
(before the age of 6 years)

and PACT)

= Behaviour management (as
advocates)

Child

= Specific short-term therapies (eq,
JASPER)

= General approaches (eg, PRT,
Project ImPACT, and DTT)

« Comprehensive curricula (eg, ESDM
and Lovaas approach

« Specific disciplines (eg,
occupational therapy and speech)

Community

= Support in childcare and preschool
(no evidence)

= ESDM dlassrooms

« TEACCH classrooms

= LEAP dassrooms

School age

(between the ages of 6 and 11years)

School or
Community
Community ,/_'_,—V
(preschoal
childeare)
Family Family
« Family psychoeducation + Behaviour management (RUEBI)
« Family coaching around core (Child
features + General approaches (eg, PRT and
« Parent- mediated treatments (eq, DTT)
JASPER, Earty Social Interaction, « Academic skills

+ Sodial skills (eq, PEERS)

« Specific disciplines (eg,
psychopharmacology)

+ (BT (eq, Coping Cat and Facing your
Fears)

Community

+ School inclusion

+ (lasses

+ Spedial education

+ Sports and community programmes

Adolescence
(between the ages of 12 and 17 years)

School or
Community

Family

« As supports in group

« Behaviour management
Adolescents

« (BT (eq, Coping Cat and BIACA)
« Social skills (eq, PEERS)

« Psychopharmacology

« Academic skills

Community

= School inclusion

« Classes

= 5pedial education

« Sports and community

Adults (18 years and older)

Family

+Asadvocates

Adults

«CET

« Social skills (eq, PEERS)
« Psychopharmacology

« Pre-employment
Community

« Suppart in education

« Suppart in employment
« Suppart in housing

« Sports and activities

+ Project ImPACT job training
+ Project SEARCH

El protocolo TEA pretende aconsejar practicas basadas en la evidencia. Por lo tanto,
siguiendo las recomendaciones de las principales guias internacionales y de nuestro
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medio, los profesionales de salud mental deben tener un papel activo en la
intervencioén del nifio con TEA:

CENTROS DE ATENCION TEMPRANA
e Intervenciones hasta los 6 afios de edad.

e Programas de atencidén temprana disefiados para facilitar la comunicacion social entre
los nifios y sus padres.

e Intervenciones conductuales naturales orientadas al desarrollo.

e Analisis conductual aplicado.

e Intervenciones conductuales naturales orientadas al desarrollo.

e Intervenciones enfocadas en mejorar el habla y el lenguaje.
SISTEMA SANITARIO: SALUD MENTAL

e Tratamiento de comorbilidades de salud mental.

e Intervenciones para el manejo de los comportamientos desafiantes.

e Intervencion en sintomas nucleares de autismo cuando estos comprometan
considerablemente la funcionalidad y calidad de vida.

e Orientacion a las familias sobre las intervenciones basadas en la evidencia cuando estas
lo soliciten.

e Exploracion y atencion de las necesidades emocionales.
e Autonomia y salud fisica.

e Apoyo en la coordinacién con recursos comunitarios y de ocio. Orientacion en la gestion
de documentacion que facilitara el acceso, de acuerdo con la legislacién vigente, a
tratamientos psicopedagdgicos que estén fuera del sistema andaluz de salud.

SISTEMA SANITARIO: PEDIATRIA
e Tratamiento de otras comorbilidades médicas.
CENTROS DE EDUCACION

Evaluacién psicopedagdgica por profesional de la orientacién.
Determinacién de necesidades educativas especiales y medidas especificas:

e Modalidad de escolarizacidn (aula ordinaria, aula ordinaria con apoyos, aula o centros
especificos)

e Adaptaciones curriculares (individualizadas, significativas o de refuerzo)
e Adaptaciones metodoldgicas (en algunos centros método TEACC)

e Programas especificos (PT / AL): comunicacién, habilidades sociales, estimulacidn
cognitiva, etc.

e Supervision especializada por monitor de educacidn especial, si necesario (PTIS)
0 PT: maestr@ especialista en Pedagogia Terapéutica

0 AL: maestr@ especialista en audicion y lenguaje

0 PTIS: Profesional Técnico de Integracién Social




Intervenciones especificas para casos complejos

APOYO COMUNITARIO

e Asociaciones de pacientes y familias en donde se facilita ocio y programas de “respiro
familiar”.

e Centros residenciales de estancia media o completa en casos graves.

Intervenciones especificas para casos complejos

Intervencion psicoterapéutica en el sistema sanitario

Se han identificado multiples intervenciones, de las cuales 28 son intervenciones en
autismo basadas en la evidencia (1,23) y se deben elegir en funcién de la edad, los
objetivos terapéuticos, las expectativas y contexto de la familia y los recursos del
sistema publico. El presente protocolo contempla que la intervencidén por parte de
salud mental especializada a nifios con TEA vaya dirigida al tratamiento de
comorbilidades psiquidtricas y de sintomas nucleares en casos en donde la
funcionalidad y calidad de vida se vea considerablemente afectada.

La mayoria de las veces la intervencién para la mejoria de los sintomas nucleares se
realiza en los centros de atencién temprana en menores de 6 ainos, en los centros
educativos con programas para la atencion del alumnado con necesidades
especiales y en centros psicopedagdgicos concertados o privados a través de becas,
ayudas estatales o autondmicas o costeadas para los padres. Sin embargo, es
sumamente importante que los profesionales de salud mental que atienden a las
personas con TEA en el Hospital Universitario Virgen del Rocio conozcan las
intervenciones basadas en la evidencia y puedan orientar y aconsejar
adecuadamente a los padres que en ocasiones se encuentran perdidos ante la
multitud de abordajes que se ofrecen, algunos sin evidencia cientifica.

Intervenciones psicoterapéuticas y psicopedagdgicas basadas en
la evidencia en autismo

Agrupadas por edad y categoria

Abreviaturas Tabla: ABI: Antecedent-Based Intervention; AAC: Comunicacién
alternativa; BMI: Intervencidon de la conducta en el momento; CBIS: Cognitivo-
conductual; DR: Refuerzo alternativo diferencial; DI: Instruccidn directa; DTT:
Entrenamiento “discreto”; EXM: Ejercicio y movimiento; FBA: Analisis funcional de
la conducta; FCT: Entrenamiento funcional de la comunicacién; MD: Modelamiento;
MMI: Intervencidn a través de la musica; NI: Intervencion naturalistica; PIl:
Intervencion a través de los padres; PBII: Intervencidn basada en los “iguales”; PP:
estimulacién; R: Refuerzo; RIR: Interrupcién de la respuesta/ redireccionamiento;
SM: Autocontrol; SI: Integracién sensorial; SN: Narrativas sociales; SST
Entrenamiento social; TA Andlisis de tareas; TAll: Intervencién apoyada en la
tecnologia; TD: Retraso del tiempo; VM: Modelamiento por video; VS: Visual
Supports. Tomada de Evidence-Based Practices for Children, Youth, and Young
Adults with Autism: Third Generation Review. Hume K, et al. 2021
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Intervenciones especificas para casos complejos

Agrupadas por edad y objetivo terapéutico

INTERVENCIONES CENTRADAS EN NINOS PEQUENOS (MENORES DE 6 ANOS)

Terapias de
comunicacion social
basadas en el
desarrollo

Intervenciones
conductuales naturales
orientadas al desarrollo
NDBI

Intervenciones basadas
en el andlisis de la
conducta

Modelo basado en el
desarrollo individual de
la relaciéon DIR o “terapia
de suelo”

Modelo JASPER. Es uno
de los mas
rigurosamente evaluados

Terapia de la
comunicacién para el
autismo PACT

Modelo Denver (es una
Intervencién conductual
natural orientadas al
desarrollo)

Modelo SCERTS:
Comunicacién social,
regulaciéon emocional,
apoyo transaccional
Ensefanza incidental

Ensefanza ambiental
mejorada
Entrenamiento en
imitacion reciproca

Entrenamiento en
respuestas pivotales

Andlisis del
comportamiento
aplicado (ABA)
Entrenamiento parental
Intervenciones
tempranas e intensivas
en el comportamiento
(EIBI): Modelo Loavas.
Son programas
altamente directivos
basados en ABA

Apoyo conductual
positivo

Se basan en la regulaciéon
de la interaccion entre
los ninos y sus padres,
fomentando la atencién
conjunta, la imitaciény
el juego simbdlico.

Las Intervenciones
Conductuales
Naturalistas del
Desarrollo (NDBI por sus
siglas en inglés) se
implementan en
entornos naturales,
involucran el control
compartido entre el nifio
y el adulto, utilizan
contingencias naturales y
usan una variedad de
estrategias conductuales
para ensefiar habilidades
apropiadas de acuerdo a
las necesidades de cada
nifo.

El método ABA (Applied
Behavior Analysis) es una
intervencién en la que se
aplican los principios de
la teoria del aprendizaje
de una manera
sistematica y mesurable
para incrementar,
disminuir, mantener o
generalizar
determinadas conductas
objetivo (lectura,
habilidades académicas,
habilidades sociales, de
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Programas centrados
en los padres

Escalones intermedios
Stepping Stones - Triple
P

Entrenamiento parental
RUBI

Enfoque aleman de
tratamiento
protocolizado

comunicacion y de la
vida diaria)

Es una intervencidon de
grupo especificamente
diseflada para ayudar a
desarrollar habilidades
parentales positivas; los
terapeutas también
pueden ofrecer sesiones
individuales a medida de
los padres (por ejemplo,
para problemas de salud
mental de los padres,
problemas graves de
comportamiento en el
nifo)

Alteraciones de conducta
en autismo

Formacién de baja
intensidad para la
sincronizacién de los
padres y la reciprocidad
de los nifios, y mejora la
comunicacioén social y el
progreso del desarrollo
mediante la aplicacidn
de paradigmas naturales
de aprendizaje




Intervenciones especificas para casos complejos

PROGRAMAS CENTRADOS EN NINOS MAYORES DE 6 ANOS

Centrados en

fe S li
estructuraciony TEACHH € realiza en

ambito educativo

previsibilidad
PECS: Sistema de comunicacién de
intercambio de imagenes
Proloquo
. Sistema alternativo de comunicacion “Let
Lenguajey

. .. me talk”
comunicacion

PROMT Pun tos para la restructuracién
de objetivos

Sistema de comunicacién total Benson
Schaeffer

Grupos de habilidades sociales

6-12 afios: La relacidon social se basa en el
juego

13-17 anos: La relacidon social se basa en
el didlogo

PEERS

ACCESS Program

Baker

Pensamiento social

Habilidades Programa UCmind social skills: Integra
sociales varios modelos

I) Psicoeducativo; ii) cognitivo
conductual; iii) solucién de problemas; iv)
orientacion dindmica; v) modelo TEACCH;
vi) entorno. También estd indicado para
nifios con depresidon, TDAH, ansiedad
social, trastorno bipolar, trastorno
psicotico. Dirigido a niflos y adolescentes
de 4 a 18 afios. Se estructura en: 1)
Juego de tiempo libre; 2) Sesidn didactica
3) Reconocimiento de emociones; 4)
Manejo de estrés; 5) Expresion facial y
comunicacién no verbal; 6) Teoria de la
mente; 7) Conversacién; 8) Solucion de
problemas
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PROGRAMAS CENTRADOS EN NINOS MAYORES DE 6 ANOS

Terapia cognitivo conductual

Programas Habilidades sociales .
Intervenciones

centrados en .

. para mejorar la

jovenesy Empleo con apoyo : S, .
integracion social

adultos

Habilidades para la vida diaria y
programas de ocio

Recomendaciones para el manejo de las alteraciones de conducta
y comportamientos desafiantes en ninos con TEA

Las directrices de la Guia NICE recomiendan que el enfoque psicosocial en la
intervencion sea la primera linea de tratamiento, si no se ha identificado ningun
trastorno mental o fisico coexistente como posible causa subyacente de la
perturbacién del comportamiento. Este enfoque implica la evaluacién y la
modificacion de los factores del entorno que contribuyan a la iniciacion o el
mantenimiento de dicho comportamiento; la elaboracién de una estrategia de
intervencidon claramente definida, que tenga en cuenta el nivel de desarrollo de la
persona; la evaluacidén sistematica para garantizar que se logren los resultados
acordados en un plazo determinado; y el acuerdo entre la persona, los padres y los
profesionales de todos los ambitos sobre la forma de llevar a cabo la intervencion.

Dado que los "comportamientos desafiantes" pueden tener consecuencias muy
negativas y punitivas para las personas con autismo, en investigaciones recientes se
ha destacado la importancia de los principios del apoyo conductual positivo
(Positive Behaviour Support - PBS). Estos principios se centran en la ensefianza de
habilidades nuevas y mas eficaces para facilitar el cambio de comportamiento y
hacen hincapié en la necesidad de sustituir la coercién por modificaciones en el
entorno que den lugar a un cambio positivo, duradero y significativo. También hace
hincapié en la necesidad de una evaluacién funcional de las posibles causas de las
dificultades de comportamiento; la modificacién de los factores que desencadenan
o mantienen el comportamiento, y el desarrollo de competencias sociales y
comunicativas que puedan reemplazar los comportamientos problematicos.
Aunqgue hay unos pocos ensayos controlados aleatorios de la PBS, muchos estudios
de casos individuales y de grupos pequefios indican el valor de este enfoque general
para reducir los comportamientos dificiles y mejorar la vida de las personas con
autismo y la de sus cuidadores.

Recomendaciones para el manejo de las conductas repetitivas en
ninos con TEA

Las conductas repetitivas del TEA se basan en una alteracion de la funcién
ejecutiva, no existe una base ansiosa, aunque les produce ansiedad el cambio. Las
guias de practica clinica destacan los modelos de tipo conductual como modelos de
mayor utilidad para la intervencién de conductas repetitivas. Especialmente se
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destacan aquellos que estdn basados en andlisis aplicado de la conducta y el uso del
andlisis funcional de la conducta.

En esta linea, se recomienda tener en cuenta los siguientes aspectos:

e Modificacién del ambiente: Realizar andlisis funcional para determinar si alguna
conducta repetitiva tiene funcidn de escape.

e Aumento de la estructura: El tiempo de inactividad estd relacionado con la presencia de
conductas repetitivas. Se recomienda organizar un entorno estructurado y organizado.

e Uso de apoyos visuales: Agendas, horarios visuales ayudan a la organizacion del tiempo
y a dar estructura a la organizacién de las actividades.

e Establecimiento de limites de tiempo para hablar de un tema especifico o participar en
una actividad concreta.

e Usar los intereses para encontrar ocupaciones o actividades sociales.

e Proporcionar alternativas apropiadas: se recomienda proponer y respaldar una
conducta alternativa funcionalmente equivalente.

La conducta alternativa funcionalmente equivalente debe cumplir tres principios:

e Equivalencia funcional

e Eficiencia: debe ser mas eficiente en cuanto a facilidad de realizacidn, comprensién y
tiempo de demora.

e Principio de atencidn adecuada: atender a lo que esta tratando de comunicar.

Recomendaciones en el manejo Trastorno de la conducta
alimentaria asociado a TEA

Algunos estudios sobre la alimentacién temprana en pacientes diagnosticados de
TEA han descrito anomalias en la lactancia materna y en la aceptacion de alimentos
complementarios. Entre las alteraciones de la conducta alimentaria estudiadas en
dichos nifos y adolescentes, la mas comun fue la selectividad en los alimentos.
Aunque algunos tipos de alteraciones de la alimentacién, como el rechazo de
alimentos, también son frecuentes en la poblacién pediadtrica general, su
prevalencia parece ser significativamente mayor en los niflos con TEA, con
porcentajes que oscilan entre el 51% y el 89%.

Entre los factores relacionados con los sintomas de TEA que pueden condicionar las
conductas alimentarias se encuentran los sintomas de repetitividad y rituales, entre
los que se destacan el miedo a la novedad, la inflexibilidad, la necesidad de igualdad,
pero también la hipo o hiperreactividad a los estimulos sensoriales.

Se han identificado otros comportamientos alimentarios atipicos en los pacientes
infantojuveniles con TEA, como comer muy poco o demasiado, dificultad para
permanecer sentado a la mesa durante toda la hora de comer, inflexibilidad sobre
las rutinas a la hora de comer o pedir comida elaborada de una manera especifica,
comportamientos negativistas, agresivos o disruptivos durante la hora de la comida
(26).

Causas de la alteracion de alimentacidn en personas con TEA
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e Alteraciones sensoriales.

e Hiperselectividad.

e Posibles alteraciones gastrointestinales.

e Condicionamientos clasicos negativos.

e Enfermedades: intolerancias y alergias.

e Problemas conductuales relacionados con otras dreas del desarrollo.

Problemas de alimentacién asociados a TEA

e Alteraciones del ritmo de la comida.
e Negativa a comer sélidos.

e Variedad de alimentos limitada.

e Marcados rituales.

e Problemas conductuales.

e Conducta de pica.

Se recomienda tener en cuenta los sintomas nucleares de TEA que puedan estar
asociados a un TCA y coordinar intervencion de acuerdo a protocolo TCA (nutricidn,
endocrinologia, FEA salud mental).

Recomendaciones para el manejo de la ansiedad en nifios con TEA
Se deben tener en cuenta las siguientes adaptaciones para trabajar la ansiedad:

e Entrenamiento en reconocimiento de emociones.

e Aproximacién mas concreta y estructurada.

e Actividades cognitivas mas simplificadas.

e Implicaciéon de los padres en la intervencion.

e Mantener la atencién ofreciendo pausas frecuentes.

e Incorporar los intereses del nifio.

e Ejemplo: Programa COPING CAT: Programa cognitivo-conductual para ansiedad.

Recomendaciones para la intervenciobn en problemas
relacionados con el suefio

En primer lugar, se debe derivar al especialista correspondiente (pediatra o médico

de familia) si impresiona de apneas u otras alteraciones de la respiraciéon. Una vez
descartadas otras causas de origen orgdnico, se debe desarrollar un plan de
medidas de higiene del suefio en colaboracién con los padres o cuidadores. Explicar
a los padres el beneficio del uso de ayudas visuales para explicar la rutina.
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Intervencion farmacoldgica

1. Exploracién dirigida a conocer antecedentes médicos e historia de tratamientos previos
con detalle.

2. ldentificacion de los sintomas a tratar:
a. Entrevista con familia y paciente.
b. Obtener informacién del centro escolar.
c. Registro estructurado de sintomas.
d. Exploraciones complementarias.
3. Concretar los sintomas a tratar:
a. Inicio.
b. Intensidad, grado de interferencia.
c. Duracioén.
d. Factores precipitantes.

e. Factores mantenedores.
Aspectos a tener en cuenta a la hora de elegir un farmaco
La indicacidn se deberia decidir en funcién de:

e Evidencia de que el tratamiento es eficaz para ese sintoma.
e Interferencia del sintoma con la vida de la persona y su familia.

e Respuesta incompleta o nula a las intervenciones conductuales y modificaciones del
entorno anteriores.

Eleccién del farmaco:
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e Eficacia demostrada por sintoma.
e Perfil de efectos adversos.
e Formulaciones disponibles.

e Controles necesarios (control metabdlico en caso de antipsicéticos, electrocardiograma
en caso de triciclicos, medicion de TA, FC, peso y talla en caso de psicoestimulantes)

e Consentimiento informado de los padres.

No hay un tratamiento farmacoldgico para los sintomas nucleares del autismo, sino
que se usan en funcién de las comorbilidades. Consideraremos la medicacién
antipsicética para controlar los trastornos de comportamientos en los nifios y
jovenes con autismo cuando las intervenciones psicosociales o de otro tipo son
insuficientes o no se pueden administrar debido a la gravedad e interferencias en
la conducta (5), (3), (4). La medicacion antipsicética debe ser recetada vy
monitorizada inicialmente por un pediatra o psiquiatra siguiendo estos principios
generales:

e Identificar la alteracion comportamental objetivo del tratamiento.

e Decidir qué aspecto o aspectos vamos a monitorizar de las alteraciones
comportamentales para decidir si es eficaz o no la intervencidon farmacolégica
(frecuencia y gravedad de las disrupciones, el impacto global que esta teniendo en las
areas de su vida...).

e Evaluar eficacia y seguridad pasadas 3-4 semanas.
e Suspender el tratamiento si no hay indicios de respuesta pasadas 6 semanas.

Si se prescribe medicacidén antipsicética:

e Comenzar con una dosis baja.

Usar la dosis minima eficaz.

e Revisar beneficios y efectos adversos periddicamente.

Se entregara al paciente una informacidon sobre el tratamiento destinada a su
pediatra que incluya:

e La seleccidn de las conductas objetivo (indicaciones concretas individualizadas en el
paciente).

e Seguimiento de los efectos beneficiosos/secundarios.

e Reflejar el objetivo de minima dosis eficaz.

e Duracion de la propuesta de tratamiento inicial.

e Planes y pautas de interrupcién del tratamiento si fueran necesarios.
Comorbilidades psiquiatricas que pueden requerir psicofarmacos
La comorbilidad psiquiatrica es la principal causa de tratamiento farmacolégico con

personas con TEA, siendo una tarea complicada la de diferenciar si se trata de
sintomas de TEA o de comorbilidad. Otra complejidad sobreafadida es la pobre

respuesta a farmacos, ya que en general la eficacia es mas bien baja y no son
infrecuentes los problemas de pobre tolerabilidad o los efectos adversos.
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Para valorar la patologia psiquidtrica comérbida hay que tener en cuenta ademas
que los instrumentos diagndésticos generales utilizados en trastornos mentales en
nifios y adolescentes no estdn adaptados para poblacién TEA. Por lo tanto, esta
valoraciéon debe ser con profesionales muy experimentados, (1) (14), (27), (28), (29),
(30). Asimismo, es necesaria una estrecha colaboracidn con la escuela y su familia
para una adecuada pauta farmacoldgica. Entre las comorbilidades mas frecuentes,
presente en el 72% de los pacientes TEA, estan las siguientes:

o 42% Ansiedad.

e 31% TDAH.

e 10% Trastornos depresivos.
e 11%Tics.

e 4% Trastornos de conducta.

e 2% Sintomas psicéticos (En TEA de alto funcionamiento en adolescencia y edad adulta
es frecuente la aparicion de sintomas psicéticos inespecificos).

e 4% Trastornos de la conducta alimentaria.

En aquellos con capacidades cognitivas y sociales mas preservadas son mas
frecuentes a lo largo de la vida los trastornos de ansiedad/depresién. Las
dificultades de regulacion emocional que son frecuentes en poblacién TEA se
manifiestan clinicamente con aparicién de irritabilidad, agresividad y labilidad
emocional; estrés ante los imprevistos e incluso sintomas de hiperactividad. Es
decir, un abanico sintomatico muy amplio para expresar dificultades de regulacién
emocional. Para sintomas especificos de TEA no hay una recomendacién firme para
el uso de ningldn farmaco, si bien hay varios se encuentra actualmente en estudio y
ensayo clinico. El protocolo esta orientado a sistematizar el uso de aquellos
farmacos indicados para comorbilidades (31), (32).

Se sabe que dos de las principales causas de muerte prematura en el autismo son
la epilepsia y el suicidio. Los adultos con TEA sin discapacidad intelectual tienen un
riesgo 9 veces mayor de morir por suicidio, siendo mas frecuente en mujeres. La
mas reciente revision sistematica y meta-analisis encontrd que las personas autistas
tienen mas del doble de riesgo de presentar conductas autolesivas y suicidio
(33)(34).
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Premature mortality in autism spectrum disorder. Hirvikoski T et al., 2015.
Sintomas ansioso-depresivos y obsesivo-compulsivos.

ISRS: Con el uso de ISRSs se han hallado fenédmenos de activacién en un 50% de
pacientes con TEA, que en muchas ocasiones exige la retirada del farmaco. Por este
motivo estarian recomendados aquellos con vida media mas corta: Citalopram y
Sertralina. En caso de sintomas obsesivo-compulsivos Fluoxetina y Fluvoxamina
tienen también evidencia de efectividad. Se recomienda iniciar con % de la dosis.

Triciclicos: Clomipramina. Puede ser también una opcidn terapéutica ante la
comorbildad de TOC

Guia orientativa de dosificacién para el uso de ISRSs en nifios con TEA

DosIS DE SEMANAS .
DoslIs EDAD SEGUN EFECTOS A
ISRS INICIO HASTA DOSIS ) .
MAXIMA FDA MINIMA  VIGILAR
(mG/D) HABITUAL
Sertralina 12,5-25 4-8 2 >6 (TOC)
>7(TOC) y
Fluoxetina 2,5-5 4-8 80 >8 ..
(depresion vigilar
P ideacidn
-8 suiciday
Citalopram 5 2-4 40 ., activacion
(depresidn)
>
Escitalopram 2,5 2-4 20 8

(depresidn)
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Fluvoxamina 10 4-8 300 >8 (TOC)
Paroxetina 5 2-4 40 No es. ,de
eleccién

Agitacion, irritabilidad, hetero/auto agresividad

Aripiprazol y Risperidona: estan indicados para agitacion, labilidad emocional,
irritabilidad, hiperactividad y conductas estereotipadas.

Haloperidol: aunque esta igualmente indicado como los previos se recomienda evitar su
uso por mayores efectos adversos extrapiramidales (1/3 de pacientes presentan
discinesias).

No aprobados por FDA para TEA:

Quetiapina: se usa por su efecto sedante en casos de trastornos de conducta con
insomnio resistentes al tratamiento.

Clozapina: Se ha descrito posible evidencia de efectividad en los casos muy graves,
resistentes a otros tratamientos de primera linea.

Otros farmacos que pueden considerarse en las alteraciones de conducta

Es muy dificil discriminar las causas de las alteraciones de conducta debido a las

dificultades de expresién verbal, la rigidez y las estereotipias. Ademads de los
antipsicdticos, los siguientes farmacos también pueden ser opciones terapéuticas.
Es importante, previamente descartar causas médicas de alteracién de conducta
como infecciones o dolor.

Clonidina.
Guanfacina.
Litio.
Oxcarbazepina.

Clonazepam.

Guia orientativa de dosificacidn para el uso de antipsicdticos en autismo

ANTIPSICOTICOS DOSIS INICIAL  DOSIS MAXIMA  EFECTOS ADVERSOS COMUNES

Risperidona

Nifios <20 kg: 0,25
mg durante 3-7
dias, luego 0,50
mg/dia (en una o
dos dosis al dia)

Somnolencia,
aumento de peso

; 1-6 mg/dia apetito,
durante 7 dias g/ yap
, aumento de
mas. Valorar .
prolactina

entonces. Dosis
maxima 1,5
mg/dia.
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Nifos >20 kg: 0,5
mg durante 3-7
dias, luego 1
mg/dia (en una o
dos dosis al dia)
durante 7 dias
mas. Valorar
entonces. Dosis
maxima: 2,5
mg/dia.

Nifios >45 kg: 0,5
mg durante 3-7
dias, luego 1
mg/dia (en una o
dos dosis al dia)
durante 7 dias
mas. Valorar
entonces. Dosis
maxima: 3,5
mg/dia.

Preescolares: 1,25
mg/dia, titulacidon
cada 5 dias o mas
en 1,25 mg/dia.
Incrementos seguln
tolerancia e
indicacion clinica.

Preadolescentes:
1,25-2,5 mg/dia,

titulacién cada 3-5 10 mg/dia

dias en 1,25-2,5 Excepcionalmente Acatisia,
Aripiprazol mg/dia; maximo: pueden somnolencia o

15 mg/dia. administrarse activacion.

Adolescentes: 2,5- hasta 30 mg/dia

5 mg/dia,

titulacién cada 5

dias en 2,5-5

mg/dia; las dosis

>5 mg/dia

divididas en 2

administraciones al

dia; dosis maxima:

15 mg/dia.

>5 afnos 0,25
0,05 mg/kg/dia mg/12 h se puede Sintomas

Haloperidol

incrementar si
precisa

extrapiramidales
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3-12 afos 0,5-

Levomepromazina
2mg/kg/dia en 2-3

Somnolencia,

(gotas tomas diarias 40 mg /dia aumento apetito
1mg=1gota) dividido
TDAH

No se recomienda el uso de farmacos antes de 6 afios.

e Metilfenidato: comienzo con dosis muy bajas e incrementos muy lentos. Tener en
cuenta efectos secundarios como irritabilidad, agitacién, disforia, empeoramiento de
conductas estereotipadas. Se recomienda vigilar la aparicion de dichos sintomas
estrechamente.

Contraindicaciones de psicoestimulantes: enfermedad cardiovascular sintomatica,
HTA moderada-severa, hipertiroidismo, uso de IMAO en los 15 dias previos,
ansiedad elevada, tics, glaucoma, drogas de abuso.

e Atomoxetina: moderada evidencia de mejoria sintomatica de sintomas TDAH. Efectos
secundarios frecuentes: irritabilidad, alteraciones del humor (impulsividad, agresividad,
aumento de energia, disminucidn de la necesidad de dormir).

e Guanfacina y Clonidina: pueden mejorar sintomas de hiperactividad, impulsividad y
atencion asociados a TEA. No tanto en casos con agresividad e irritabilidad asociada. Su
uso es seguro, pero es recomendable el control de tension arterial. Se recomienda evitar
su uso si hay presencia de cardiopatias. Pueden dar sedacién si se administran durante
el dia.

Guia orientativa de dosificaciéon para TDAH comodrbido

. MobDo .
) NOMBRE PRESENTACION i COLABORACION
FARMACO DURACION  DE CONTROLES
COMERCIAL  (MG) , DEL PACIENTE
ACCION
Metilfenida Rubifen >r10:20 Corta Inicio gk?ligat Pre-
;co Iib.d. . Melzdice 5,10,20 ah 20min orio t;ratamient
nmediata bran Max 60 tragar
Historia
Mediki % cardiovasc
iIfeni net 510.20.30.40 inmedi  No ulary de
Meti enida  50/50 Interm ata obligat 10S
to lib. 10,20,30,40,50 . . anteceden
- Equasy ed|a 8h % orio
Modificada Max 60 tes
m o prolong tragar familiares
30/70 ada
fenid Concert Altura
Metlfenida 5 18,27,36,54 Larga Prolong peso
to lib. Tragar ,
Rubicro Max 54-72 10-12h ada talla,

Prolongada )
no frecuencia
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Lisdexanfet

. Elvanse 30,50,70 13-14h
amina

Profar
maco

cardiaca,
tension
arterial
(+/- EKG)

Seguimien
to cada 6
meses:

Control de
posibles
efectos
adversos,
suefo,
apetito,
dolor de
cabeza.

Medidas
de altura,
pesoy
talla,
frecuencia
cardiacay
tension
arterial

10,18,25,40,60
,80,100

Comienzo
<70kg:

0,5 mg/kg

durante 3 dias
Atomoxetin Stratter aumentando Variabl
a a hasta e

1,2mg/kg

>70kg:
comenzar con
40mg

pudiendo subir
a 80-100mg

Tarda

4sem.
Maxim
ol2
seman
as

No tics, no
rebote, no
insomnio,
no abuso,
puede

hiperactiv
acion.
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No tics, no
rebote, no
12,34 insomnio
Comenzar con no abuso,
1 comprimido si
por la noche. Max 3 somnolen
Guanfacina Intuniv  ge puede 24h seman cia.
aumentar 1 as Control de
me PA.
semanalmente
hasta 4mg Evitar en
cardiopati
a

Alteraciones del suefio

Melatonina: mejora el inicio del suefio y disminuye despertares nocturnos. Pocos
efectos secundarios, en algunos casos sedacién diurna. Antihistaminicos: a veces
también usados como la hidroxicina.

Conductas repetitivas

Algunos autores postulan una relacién en el campo fisiopatoldgico con los sistemas
dopaminérgico y glutaminérgico. Estudios farmacolégicos para aumentar la
flexibilidad ante los cambios han encontrado respuesta con antipsicéticos atipicos
(risperidona vy aripiprazol), clonidina (Fankhauseretal,1992) y alguna evidencia débil
con fluoxetina (sin evidencia en revisiéon Cochrane).

Seguimientos en nifios en tratamiento con antipsicéticos

La evaluacién y seguimiento de los nifios y adolescentes en tratamiento con
antipsicéticos deberia incluir las mediciones de los parametros indicados en la tabla
expuesta a continuacién.

Controles metabdlicos adaptados a niflos

Las evaluaciones periddicas de los nifios y adolescentes incluidos en este protocolo
deben estar orientadas a la deteccion precoz de alteraciones metabdlicas que
puedan concluir en el desarrollo de sindrome metabdlico. Incluirian una medicién
basal del peso e Indice de Masa Corporal (IMC), asi como del perimetro abdominal.
De acuerdo, con la APA (American Pediatric Association), el peso deberia medirse a
las 4, 8 y 12 semanas después de iniciar o cambiar un tratamiento antipsicético en
esta poblacién infantojuvenil, asi como a los 3 meses y de forma anual. La glucemia,
la presidn arterial y el perfil lipidico de forma basal, a los 3 meses y al afio de inicio
del tratamiento antipsicético.

Si bien, existe cierto consenso sobre la monitorizacién y evaluacién, hay menos
evidencia sobre las actuaciones a llevar a cabo una vez identificadas las alteraciones
metabdlicas o diagnosticado el sindrome metabdlico. A pesar de ello, se
recomienda la valoraciéon de cambio a antipsicéticos con mejor perfil metabdlico en
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caso de ganancia ponderal superior al 5% de su peso al inicio del tratamiento o en
caso de empeoramiento de dislipemia o hiperglucemia.(20)

Diagnostico de sindrome metabdlico en nifios y adolescentes

OBESIDAD 2 O MAS DE LOS SIGUIENTES
EDAD (PERIMETRO TRIGLICERIDOS COLESTEROL PRESION GLUCEMIA
DE CINTURA) HDL ARTERIAL

No puede diagnosticarse, pero precisa control si hay
historia familiar de diabetes tipo 2, dislipemia,

- 1! >
6-9 afios Pc 90 enfermedad cardiovascular, hipertensién y/o

obesidad
Sistdlica
10-15 >150 >130 o > 100mg/dL
anos > Pc90 mg/dL <40 mg/dL diastdlica o DM2 **
>85
hombre > <40 mg/dL Sistdlica
- 100 cm >150 >130 o > 100mg/dL
>l6afios dL —————— Jiastoli 2 **
mujer >88 mg/ iastdlica o DM
m <50 mg/dL >85

** En ayunas, con estos valores hacer test de tolerancia oral a la glucosa
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Monitorizaciédn de salud fisica en pacientes con neurolépticos
SEMANA CADA 3

BASAL SEMANA 4 SEMANA 8 ANUAL
12 MESES
Historia « “ «
médica *
Peso X X X X X X
(IMC)
Perimetro
. X X X
cintura
Presion
. X X X
arterial
Glucemia
y Hb X X X
glicada
Perfil
s X X X
lipidico
Anual / si
amenorrea
Prolactina en pacientes
con

menstruacion

*Revisar historia médica personal y familiar de obesidad, diabetes, HTA y Enf.
Cardiovascular

Protocolo de coordinacion interna

Los nifios con sospecha de TEA pueden llegar a salud mental procedentes de:

Desde pediatra a USMC

Se detectan signos que conllevan sospecha de TEA, bien por parte de los padres del
menor o por los profesionales que se encuentran alrededor de él (centro escolar,
revision de niflos sanos en AP, enfermeria, etc.). El pediatra de atencién primaria es
en primer lugar quien hara la valoracién del nifio e iniciara el proceso de derivacién
(25).

Una vez el pediatra de atencidon primaria tiene sospecha de TEA, derivard a
neuropediatria y a salud mental. El nifio siempre debe llegar con las siguientes
pruebas de screening fisicas debidamente cumplimentadas con las puntuaciones en
el informe de derivacidon del pediatra (ver anexo 2).

e M-CHATR/F.
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e Cuestionario de comunicacion social SCQ.
e Pruebas minimas que descarten otras causas: hipoacusia, déficit visual.

e Escala del desarrollo de Battelle hecha por UAIT.

1. Sielnifio tiene 18 meses o mas:
a) Screening con prueba M-CHAT R/F y SCQ (cuestionario de comunicacién social).

b) Pruebas de diagndstico diferencial. Valorar déficit sensoriales y posibles sindromes
asociados a TEA.

c) Derivacién a neuropediatria.

Una vez realizadas las pruebas de diagndstico diferencial y déficits sensoriales
derivar a USMC (Salud mental).

2. Siel nifio tiene menos de 18 meses:
a) Elnifio continuara el seguimiento por pediatria

b) Si el CAIT y/o el pediatra valoran que los signos de TEA persisten y ain no ha sido
derivado: derivar a salud mental antes de los dos anos de edad.

En cualquier caso, si el pediatra tiene sospecha de TEA derivara a UAIT para valorar
la necesidad de acudir al CAIT (Centro de Atencién e Intervencion Temprana)
independientemente de tener o no un diagndstico confirmado.

Desde neuropediatria directamente a USMIJ

Los niflos con sospecha de TEA pueden llegar a salud mental procedentes desde
Neuropediatria directamente a USMU: por alta sospecha de autismo, tras ser
comentado y valorado el caso por los referentes del programa TEA-USMI-J.

e En este caso la derivacidn se comenta en la reunién de coordinacién con USMIJ. Tener
en cuenta que el nifio deberia llegar con las pruebas protocolizadas por neuropediatria
y con los minimos: exploracion neuroldgica, déficits sensoriales, genética. Para llevar a
cabo esta coordinacién hay reuniones mensuales en las que se revisaran los casos
clinicos concretos (inicio el 27 de enero/ 2020 en el servicio de neurologia pediatrica en
horario de 8:15-9h). Hay un profesional referente del programa TEA en neurologia
pediatrica.

Pruebas protocolizadas protocolizadas por neuropediatria (35), (15),(30), (36), (17):
Estudios genéticos:

e CGH-array: se solicitara a todos los pacientes diagnosticados de TEA.

e X-fragil: se solicitara a los varones. También a mujeres si hay historia familiar de TEA o
discapacidad intelectual (Dl) y fenotipo sugerente.

e Cariotipo: si hay rasgos dismorficos sugestivos o sospechamos translocaciones
balanceadas. P. ej. Historia de 22 abortos espontaneos.

e Gen MECP2: nifias con regresion psicomotora. En varones, individualizar cada caso.
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e Gen PTEN: TEA y macrocefalia > 2,5 DE.

e Secuenciacidon masiva (next-generation sequencing o NGS): paneles, exoma y genoma.
Mayor rendimiento si existe déficit intelectual (D) y rasgos dismérficos asociados.

Estudios metabdlicos: estdn indicados cuando existen sintomas como hipotonia,
crisis epilépticas tempranas, voémitos ciclicos, letargia, déficits sensoriales, regresidon
psicomotora, rasgos toscos y/o déficit intelectual.

e Niveles de plomo: en pacientes que presenten conductas de pica.

e Neuroimagen: no estd indicada de rutina. La presencia de rasgos neuroldgicos no
explicados por el diagndstico de autismo como cefalea, crisis epilépticas, DI, anomalias
en la exploracién neuroldgica como alteracién en pares craneales, examen motor o
reflejos osteotendinosos asimétricos, pueden ser una indicacién para realizar esta
prueba complementaria.

e Electroencefalograma: esta indicado si aparecen episodios compatibles con crisis o
historia de regresién (sospecha de POCS o Sd Landau-Kleffner).

Analitica general que incluye:

e Hemograma.

e Bioquimica basica.
e Perfil hepatico.

e Perfil lipidico.

e Perfil tiroideo.

e CK.

e En nifios mayores de 10-11 afos, también Tandem masas (porque nacieron antes de
que se implantaran el cribado neonatal ampliado).

Derivaciéon desde USMC a USMIJ

En USMIJ se atenderan los casos de sospecha de TEA (incluyendo alto
funcionamiento y sindrome de Asperger) con la finalidad de orientar el diagndstico,
compilar y realizar las pruebas complementarias minimas y precisar mas las
necesidades. Se debe tener en cuenta que, en los casos no complejos, la derivaciéon
desde USMC sera para diagndstico completo y filiacién y el seguimiento podra
continuar en USMC o incluso en pediatria de atencién primaria.

Una vez estudiados y vistas las necesidades, habrda casos que, por ser menos
complejos o por tener un entorno mas favorecedor, no necesitaran seguimiento en
USMIJ y continuardn su seguimiento en USMC. Esta decisién se harad en base a la
valoracién conjunta con enfermeria y trabajo social. Se tendrd en cuenta: la
interferencia de la clinica en la funcionalidad, la calidad de vida, el apoyo
sociofamiliar, el acceso a asociaciones y las comorbilidades. En nifios que tienen que
visitar a varios especialistas en el hospital se intentara facilitar las visitas.

En el informe de derivacién, en el apartado de pruebas complementarias se debe

indicar de forma clara:
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e M-CHAT R/F: Sionoy la puntuacidn. En el sistema de historia digital (Diraya) se puede
encontar el apartado especifico para rellenar esta prueba en "Pruebas complementarias
de salud mental"

e Cuestionario de comunicacidn social SCQ de trastornos sociocomunicativos: Sio no vy la
puntuacion.

e Pruebas minimas que descarten otras causas: hipoacusia, déficit visual. En todos los
casos deben estar incluidas estas pruebas que descarten hipoacusia o déficit visual.

e Escala del desarrollo de Battelle hecha por UAIT: Si o no y la puntuacion.
e Criterios DSM-5 (anexo 4).
e Cuestionario ASSQ: en caso de autismo de alto funcionamiento

e Desarrollo: Hitos del desarrollo en plantilla normalizada que se facilitard préximamente
en la hoja de anamnesis.

CRITERIOS DE DERIVACION DESDE USMC A USMIJ

Hay cuatro posibles escenarios:

1- NINOS DE 2 A 6 ANOS CON SOSPECHA O DIAGNOSTICO DE TEA TENDRAN ACCESO A LA
DERIVACION POR USMIJ

Todos los nifios de 2 a 6 afios con sospecha o con diagndstico confirmado podran
ser derivados USMIJ si su FEA y la familia lo consideran oportuno.

Ademads de la valoracién del caso, diagndéstico, orientacién terapéutica y psicosocial,
se hard una consulta de filiacion del caso, la inclusién en la cohorte de nifios
SEVITEA, la prueba de respuesta social SRS y una revisiéon del resto de pruebas
complementarias para garantizar que todos los nifios tengan unos minimos. Una
vez que el nino cumpla 6 afos de edad, siempre y cuando el diagndstico esté claro
y la intervencidén terapéutica orientada, el nifio continuara seguimiento en USMC o
en Atencién Primaria.

2- DIAGNOSTICO DIFiCIL O DUDOSO

Se deriva a USMIJ para consulta de diagndéstico especializado y orientaciéon del
tratamiento de acuerdo a las necesidades y complejidad del caso.

En este apartado se incluyen los nifios que, aunque sean mayores de 6 afios, aun no
tengan un diagndstico confirmado. En estos casos, ademas de las pruebas
diagndsticas se hard una valoraciéon de rasgos fenotipicos anormales y peticién de
pruebas genéticas si precisa, con el fin de asegurar el correcto cribado de sindromes
asociados si no han sido anteriormente detectado. Ademas, en la analitica se
incluira una serologia si son adolescentes. Estos casos seran comentados con
neuropediatria en reuniones de coordinacién.

Se hara ademas una filiacion del caso, la inclusidn en la cohorte de nifios con TEA,
la prueba de respuesta social SRS y una revision del resto de pruebas
complementarias para garantizar que todos los nifios tengan unos minimos.
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3- CASOS COMPLEJOS

En aquellos casos en que el diagndstico esté claro y confirmado, pero por sus
comorbilidades o alteraciones de conducta sean casos complejos, se deriva a USMIJ.
En USMIJ se hard un abordaje del tratamiento farmacoldgico, social, ocupacional,
de enfermeria y con la participaciéon de la maestra de PT. Ademads, se hard una
consulta de filiacidn del caso, la inclusién en la cohorte de niifos con TEA, la prueba
de respuesta social SRS y una revisidn del resto de pruebas complementarias para
garantizar que todos los nifios tengan unos minimos.

Se entiende por caso complejo de TEA aquellos en los que existan:

e Alteraciones de conducta graves.
e Depresidn —riesgo suicida.

e Sindromes de origen genético.

e Manejo farmacoldgico complejo.

En el informe de derivacién se debe especificar claramente si el nifo es derivado
para consulta de:

e protocolo nifio de 2 a 6 aios,
e consulta de diagnéstico dificil o dudoso,

e caso complejo por comorbilidad.

4- DIAGNOSTICO CLARO Y CASO NO COMPLEJO:

Estos ninos no se derivardan a USMIJ, pero se comunicardan a través de via
informatica (carpeta NAS) para filiacion del caso, inclusion en la cohorte de nifios
con TEA y revisiéon del resto de pruebas complementarias para garantizar que todos
los nifios tengan unos minimos. Los casos volveran a la USMC y su referente
continuara siendo el facultativo responsable de la atenciéon de nifios de cada
dispositivo. En caso de necesidad se asignard enfermera referente para valoracién
y seguimiento de posibles patrones funcionales alterados. En este caso, la
valoracién de enfermeria y trabajo social se hace en USMC. El caso se debe
comunicar a la USMIJ a través de la carpeta compartida NAS.

En cualquiera de las opciones, el referente de ninos de USMC serd gestor del caso
mientras sea citado en USMIJ para la valoracién contemplada en el protocolo. Antes
de hacer la derivacidén, el propio referente de infanto-juvenil debe comprobar que
los nifios vengan con las pruebas de screening (M-CHAT R/F y SCQ) y estudio
organico pertinente por parte del pediatra.

En cualquier caso de sospecha de TEA se debe comprobar que el pediatra haya
iniciado la derivacidn a la UAIT en caso de ser menor de 6 aiios.
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Atencion en USMC

Intervenciones en USMC

En el presente apartado se pretende concretar cudles serian las intervenciones
terapéuticas y de orientacidon que podrian llevarse a cabo en las unidades de salud
mental comunitarias (22 nivel asistencial), asi como los criterios de alta o derivacién
a Atencién Primaria. . Esta propuesta aparece resumida en la siguiente figura.

Las intervenciones se proponen teniendo en cuenta tres factores principales:

a. Las necesidades e indicaciones terapéuticas propias de los perfiles de
casos que habrian de atenderse en las USMC.

b. La relacién de intervenciones para los TEA con evidencia empirica de su
eficacia recogidas en la revisién que aparece en el texto del presente.

c. Las posibilidades reales de aplicacidon de éstas en las USMC partiendo de
los recursos profesionales y materiales de los que se dispone en estos
dispositivos.

Esto no implica que se descarte la posibilidad de que se aplique el resto de
intervenciones terapéuticas con evidencia empirica de su eficacia recogidas en el
presente Protocolo-TEA-HUVR, pero habrian de llevarse a cabo en el nivel
asistencial superior (USMIJ) o en dispositivos asistenciales diferentes a la red de
dispositivos de Salud Mental (por ejemplo, en los centros de atencién infantil
temprana, los equipos de orientacidon educativa o en los centros concertados
disponibles como otros recursos asistenciales en la comunidad).

En el conjunto de intervenciones terapéuticas eficaces para los casos de TEA
actualmente identificadas y disponibles se incluyen intervenciones que son de
distinta naturaleza en cuanto al tipo de objetivos que persiguen y los encuadres
que, en consecuencia, van a ser necesarios para su aplicacion fiable. Asi, podemos
diferenciar los tipos de intervenciones que aparecen mencionadas en la figura
rotulada como “Recomendacion sobre intervenciones basadas en la evidencia”, asi
como las presentes en la tabla 1 (“Intervenciones psicoterapéuticas vy
psicopedagdgicas basadas en la evidencia en autismo agrupadas por edad y
categoria”, paginas 21y 22).

De entre estas intervenciones, las que cabe aplicar en las USMC, teniendo en
cuenta, por un lado, los perfiles de pacientes que se van a atender en estos
dispositivos —segun el Protocolo TEA-HUVR— vy, por otro, una consideraciéon
realista de los recursos profesionales y materiales disponibles, serian:

1. Programas de psicoeducacién y orientacién a padres (u otras figuras de
apego o principales cuidadores posibles). Estos tratamientos tienen la
finalidad de facilitar el proceso de adaptacién de los familiares de los
pacientes diagnosticados de TEA a la nueva realidad que va a imponerles la
llegada de un nuevo miembro con este diagndstico, asi como dotarles de las

nuevas habilidades de crianza especificas que su hija o hijo con TEA va a
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requerir (y que habran de afadir a su repertorio de habilidades parentales
que son necesarias y normales para la crianza de cualquier otro hijo). Para
ello se les facilita la informacion principal que necesitan conocer acerca del
trastorno del paciente, sus caracteristicas, tratamiento, prondstico, etc.

2. Tratamientos psicoldgicos para el abordaje de los trastornos comadrbidos
leves, tales como los trastornos adaptativos o fobias especificas, que pueden
darse asociados a los TEA. En estos casos se hace necesario adaptar las
psicoterapias con evidencia empirica de ser eficaces indicadas para cada uno
de dichos trastornos comdrbidos a las caracteristicas de cada caso TEA.

3. Tratamientos psicofarmacolégicos no complejos dirigidos a disminuir,
contener, compensar, etc., alteraciones psicopatoldgicas que, si bien no van
a ser en ninguln caso patognomonicas de los TEA, si pueden formar parte de
sus signos psicopatolégicos integrantes (por ejemplo, las conductas
repetitivas y estereotipadas graves tales como las autoagresiones), o pueden
ser alteraciones habitualmente comdérbidas a los TEA (como la hiperactividad
o hipoprosexia). Estos tratamientos pueden diferir en su grado complejidad,
que dependera de la complejidad a su vez del manejo de los diferentes
principios activos y de las combinaciones que sea necesario hacer de éstos.

En resumen, se realizarian los grupos de psicoeducacidén y orientacion para padres,
dirigidos a facilitar la adquisicion de las habilidades parentales especificas para la
crianza saludable de hijos/as con TEA; las psicoterapias para trastornos emocionales
comoérbidos leves y la psicofarmacologia no compleja.

FIGURA. INTERVENCIONES EN USMC Y CRITERIOS DE ALTA Y DERIVACION A AP. PROTOCOLO-TEA-
HUVR
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Criterios de alta de USMC

Con respecto a los criterios de alta en las USMC y derivacion a AP, de forma
consistente con lo que se muestra en la figura 1, todo caso no complejo en el que
se haya completado la intervencién o intervenciones por las que habria sido
derivado desde USMIJ a USMC cumpliria dicho criterio de alta y derivacién a AP.

Asi, el criterio de alta podria definirse como haber completado el itinerario de
intervenciones programadas inicialmente en USMC.

Establecer otros criterios de alta basados en la ausencia completa de déficits
psiquicos o de malestar subjetivo avocaria con toda probabilidad a la saturacién de
las agendas asistenciales de los dispositivos, ya que, al ser los TEA trastornos
crénicos, siempre es lo mas probable que exista cierto grado de déficit. Esto,
teniendo en cuenta que los recursos de las USMC comunitaria son limitados y en
ellas se ha de atender también a otros muchos grupos de usuarios, minaria la
funcionalidad de estos dispositivos.

En cualquier caso, el alta en las USMC no conlleva en modo alguno la finalizacién de
la asistencia integral de estos pacientes, pues dicha alta siempre implicaria la
continuacién de las intervenciones en marcha en otros recursos asistenciales en la
comunidad y el seguimiento por AP.

De este modo, en caso de recaidas o aparicion de nuevos focos problematicos que
requiriesen de tratamiento especializado, se procederia a una nueva derivacién del
caso a la USMC.

Atencion en USMIJ

Consulta de diagndstico

Tras la entrevista de acogida por TCAE, el FEA iniciara la atencién del caso y valorara
la necesidad de pruebas complementarias para el apoyo diagndstico: ADOS-2, ADIR,
CARS, CAST.

El siguiente esquema es orientativo. El nimero de visitas puede variar en funcién
de la complejidad y necesidades del caso.
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UsMIJ
Consulta de diagnéstico
complejo con FEA

® ® ®

Primera visita Segunda visita Tercera visita

' Historia clinica
+ Preocupaciones y

necesidades

Revision de Exploracion Entrevista a los
pruebas estructurada del padres (sin el
complementarias nino/a nifio/a)
Salud fisica* Comorbilidades Comorbilidades
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Diagnéstico y cuidados enfermeros
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tratamiento

¢ Escalas/cuestionarios
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Se derivarad a trabajo social los casos confirmados de TEA y aquellos casos de
sospecha en los cuales los factores sociales estar incidiendo en el proceso de salud-
enfermedad y diagndstico (Ver funciones detalladas en apartado Funciones
especificas de los intervinientes del caso).

*Salud fisica: Valoracién basica de salud fisica y prevencién sindrome metabdlico

El tratamiento con antipsicéticos y los factores inflamatorios relacionados con los
trastornos mentales predisponen al riesgo de sindrome metabdlico en nifios. Es de
suma importancia que los nifios cuenten con una valoracién que incluya peso, talla,
perimetro abdominal, tensién arterial y analitica de parametros metabdlicos
(colesterol HDL, colesterol LDL, triglicéridos, glicemia, peso y tensién arterial).
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Valoracion de la complejidad y plan individualizado de
tratamiento

La complejidad del caso determinara si el nifio requiere continuar el seguimiento
en USMIJ o en USMC. Si el caso es de baja complejidad se dara alta de USMUJ y
derivard nuevamente a la USMC con un informe del diagndstico y un informe de
continuidad de cuidados de enfermeria al alta para seguimiento y valoracién
continuada por parte de la enfermera referente de la USMC. El objetivo de
continuidad de seguimiento en USMC es evaluar los cambios, asi como la aparicién
de nuevos problema o patrones disfuncionales. En casos de TEA no complejo y
estabilizado se podra valorar la derivacidn directa a pediatria siguiendo el esquema
de la figura. Intervenciones en USMC y criterios de alta y derivacién a AP. Protocolo-
TEAHUVR

Si el caso es de alta complejidad o si el nifo es menor de 6 afios continuara en USMIJ
Yy pasara a una segunda fase.

La valoracién de complejidad se realiza conjuntamente con trabajo social, terapia
ocupacional, enfermeria y el facultativo referente. Con el plan se pretende realizar
una valoracion de la complejidad del caso teniendo en cuenta los aspectos
relevantes. No hay descrita ninguna herramienta para clasificar la complejidad del
TEA incluyendo todos estos aspectos, por lo cual la decisiéon se hara en base a los
datos obtenidos conjuntamente por FEA, el enfermero referente y el trabajador
social.

Aunque por definicién todos los TEA son graves, no todos son complejos. La
gravedad hace referencia a patrones clinicos. El caso complejo integra varios
aspectos. Por tanto, lo ideal seria que en base a la gravedad y la complejidad del
caso se estratifiquen los recursos y la intensidad de las intervenciones segun las
necesidades mas o menos estrechas.

Los elementos que se tienen en cuenta para valorar la complejidad del caso son:

e Gravedad medida especificamente para autismo segiin DSM-5.

e Interferencia de comportamientos repetitivos/ intereses repetitivos en la funcionalidad
y calidad de vida.

e Comorbilidades.

e Alteraciones de conducta.

e Salud fisica.

e Cl (verbalesy no verbales).

e Lenguaje y comunicacién social.

e Entorno familiar.

e Edad: Los nifios de 2 a 6 afios son candidatos a ser atendidos en USMIJ.

e Autonomia.

e Recursos externos.
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e C(Calidad de vida

Recursos de la USMIJ para el abordaje de los pacientes TEA de alta
complejidad atendidos en USMIJ

La indicacién de estos recursos se hara teniendo en cuenta la complejidad del caso,
la gravedad clinica, el momento evolutivo, las necesidades y los servicios médicos a
los que el niflo acude. Se individualizard el tratamiento en funciéon de lo
anteriormente referido, teniendo en cuenta que los recursos disponibles para
ofrecer son los siguientes:

e Abordaje individual de nifios y padres por facultativo y enfermera referente.

e Intervenciones individuales psicolégicas basadas en la evidencia dirigidas al manejo de
comorbilidades.

e Intervenciones psicoldgicas individuales basadas en la evidencia dirigidas al manejo de
sintomas nucleares que interfieran considerablemente en la funcionalidad y calidad de
vida.

e Coterapia farmacoldgica por psiquiatra (en caso de referente psicélogo).
e Taller de Habilidades Sociales (Terapia ocupacional).

e Asesoramiento y busqueda de recursos educativos y sociales.

e Coordinacién con los centros escolares, CAIT y asociaciones.

e Intervencidn indirecta o directa en el aula/centro escolar por la maestra de Pedagogia
Terapéutica asignada a USMIJ.

e Coordinacidn con el centro escolar e intervenciéon en funcion de cada caso concreto.
e Consultas de seguimiento telefénico segln PIT para cada paciente.

e Taller grupal para pacientes con TEA y alteraciones de conducta coordinado por terapia
ocupacional.

e En caso de requerir un recurso adicional, que no se le pueda ofrecer, se asesorara al
respecto al paciente y su familia.

e Seguimiento por parte de trabajadora social, en funcidn de la valoracién social.

e Taller ABIERTO bimensual y con tematicas especificas al que podran asistir los padres de
nifios con diagndstico de TEA.

e Grupo psicoeducativo para padres de nifios de 2 a 6 afios con enfoque estructurado con
el objetivo de mejorar la comprension de los padres sobre el autismo; orientar sobre
como fomentar habilidades sociales y comunicativas; gestionar comportamientos
"dificiles" como rituales, rabietas y/o agresividad, miedos y fobias, y/o problemas con la
alimentacioén, suefio y el control de esfinteres. Esta intervencion grupal estara basada
en las intervenciones que han demostrado ser mas costo-efectivas en los servicios de
salud publicos: Stepping Stones-Triple P y la formacion de baja intensidad para padres.
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Filiacion del caso e inclusion en la cohorte SEVITEA

Todos los casos de nifios del area con TEA deben ser informados a través de la
carpeta NAS-TEA mediante el procedimiento anexo. Los objetivos de la filiacién del
caso son:

e Verificar que todos los nifos diagnosticados de TEA tengan unas pruebas
complementarias minimas y asi evitar la disparidad en la atencion.

e Revisar resultados de pruebas que aun estén pendientes (Estudio genético, RMN si es el
caso)

e Incluir en cohorte de nifios con TEA (SEVITEA) del area Virgen del Rocio.

e Cuestionarios a padres relacionados con calidad de vida, interferencia de sintomas
nucleares en la calidad de vida.

Criterios de alta de USMIJ

e Nifios o adolescentes que hayan completado el proceso diagndstico y son casos de TEA
no complejos

e Niflos con TEA no complejo mayores de 6 afios

e Nifios o adolescentes derivados por comorbilidad o complejidad que han completado
las intervenciones propuestas al inicio.

Competencias especificas de los intervinientes en el caso

Facultativo referente

ANAMNESIS Y EXPLORACION

Completa la Historia de Salud Mental, teniendo en cuenta las valoraciones previas
realizadas en la Unidad de Salud Mental Comunitaria.

Es la/el responsable de la gestién del caso y asegura la elaboracién el PIT del
paciente, informando a los padres del mismo (objetivos de la atencidén, frecuencia
y modo de atencidn, qué profesionales van a realizar la evaluacidén, ajuste de
expectativas segln la demanda del paciente).

Del resultado del estudio del paciente se emitird un informe clinico que ademas del
diagndstico, que ha de ser concluyente, recogera las recomendaciones terapéuticas
y necesidades a tener en cuenta. En lineas generales, el informe final se recomienda
aportarlo dentro de los seis primeros meses de seguimiento, siendo ésta una
situacion que puede variar y debe consensuarse con los padres, debido a las
diferentes necesidades que presenta cada paciente (37), (1), (3).

Evaluacion minima de todos los nifios con sospecha de autismo realizada por el
facultativo referente del caso.

Evaluacién minima en autismo. Tomada de Guia Practica para el autismo de ESCAP

(1).




Competencias especificas de los intervinientes en el caso

e Historia clinica
e Verificacion de la sintomatologia de autismo

e Evaluacion del nivel de desarrollo y de sus habilidades lingliisticas expresivas y fisicas
sensoriales (audicion y visidn, exploracion neuroldgica)

e Valoracién de dificultades emocionales y comportamiento
e Informacién sobre factores socioambientales

Clinicas: edad al diagndstico, sexo, retraso psicomotor (si/no), discapacidad
intelectual (limite, leve, moderada, grave), decalaje respecto a capacidad
intelectual esperada (si/no), epilepsia no febril (si/no), comorbilidades sistémicas
relevantes (si/no) y sus variantes: cardioldgica (si/no), renal (si/no), respiratoria
(si/no), inmunoldgica (si/no), otros), dismorfias (hipertelorismo ocular: si/no;
deformidades en orejas u orejas de implantacién baja: si/no), antecedentes
familiares de TEA en primer o segundo grado (si/no), antecedentes familiares de
otros trastornos del desarrollo relevantes (si/no); gravedad de sintomatologia
socio-afectiva (cuantitativa); gravedad de sintomatologia repetitiva (cuantitativa);
gravedad de dificultades sensoriales (cuantitativa); regresién evolutiva (si/no).

Elementos clave a recoger en la Historia clinica de TEA (Extraido de: Guia practica
de autismo ESCAP)

e Antecedentes familiares: antecedentes de la familia nuclear y extensa de problemas
similares y/o problemas del neurodesarrollo. Edad de los padres. Existencia de
hermanos y hermanas.

e Datos pre/perinatales: embarazo y parto. Administracion materna de medicamentos
anterior al parto. Peso al nacer. Puntuaciones de APGAR, cribado perinatal de trastornos
sensoriales y endocrino/metabolopatias.

e Historia evolutiva: hitos del desarrollo motriz, comunicativo y social. Aspectos como
suefio, alimentacién, control de esfinteres. Preocupaciones o primeros
comportamientos extrafios observados por los cuidadores.

e Antecedentes médicos: enfermedades médicas y/o genéticas; dificultades auditivas,
visuales o sensoriales; problemas neuroldgicos.

e Datos familiares y psicosociales: funcionamiento del nifio en el entorno familiar, escolar
o social. Desafios encontrados y apoyos aportados. Situacion de la familia.

e Consultas y tratamientos anteriores: resultados de consultas anteriores, revisién de
informes, evaluaciones o intervenciones disponibles por parte de los recursos sociales
y/o educativos.

Al recoger la informacidn en la historia clinica, el facultativo debe tener en cuenta
los siguientes factores que se relacionan con un incremento en la prevalencia de
autismo:

e Un hermano con autismo.

e Defectos al nacimiento asociados con malformaciones y/o disfunciones del sistema
nervioso central, incluida la paralisis cerebral.

e Edad gestacional menor a 35 semanas.
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e Enfermedad mental parental, como por ejemplo esquizofrenia o trastorno afectivo.
e Uso materno de acido valproico durante el embarazo.

e Una discapacidad de aprendizaje / discapacidad intelectual.

e Trastorno de hiperactividad o déficit de atencion.

e Encefalopatia neonatal o encefalopatia epiléptica, incluidos los espasmos infantiles.
e Trastornos cromosémicos como el sindrome de Down.

e Trastornos genéticos como el sindrome del X fragil.

e Distrofia muscular.

e Neurofibromatosis.

e Esclerosis tuberosa.

Pruebas complementarias

El diagndstico es principalmente clinico, pero es esencial tener una prueba de
diagndstico objetiva que permita situar los comportamientos en marcos del
desarrollo y planificar las intervenciones por areas de dificultad, teniendo en cuenta
que ADI-R y ADOS son evaluaciones psicopatoldgicas estructuradas.

Seguimientos y revisiones

e Revisiones estandarizadas donde se realizara la exploracion psicopatolégica, explorando
la adaptacién al contexto escolar o a su propio medio familiar; asi como las dificultades
en el desarrollo, la adquisicion de autonomia y la conducta.

e Seguimiento con controles alternos con enfermeria.

e Tratamiento de las comorbilidades psiquidtricas asociadas al trastorno del espectro
autista.

e Farmacoterapia: cuando las intervenciones psicosociales son insuficientes. Hay
farmacos indicados para la irritabilidad y las alteraciones de conducta.

e Control de los secundarismos derivados de las distintas prescripciones.

e Los seguimientos asociados a los casos de mayor complejidad van a depender en
periodicidad de las necesidades.

Enfermera referente del caso

El Plan de Cuidado Estandarizado (PCE) esta orientado a nifios y adolescentes, asi
como a su familia y entorno, pudiendo contribuir a la promocién de la salud y la
prevenciéon de problemas. Con ello se busca la potenciacién del autocuidado e
independencia.

Se han incluido los problemas/diagndsticos de enfermeria (reales y de riesgo) que
con mas frecuencia pueden presentar estos nifios y sus familias. Para su descripcidn
se han utilizado las etiquetas de la taxonomia NANDA-I 2018-2020 (Asociacidn
norteamericana de diagndésticos de enfermeria) (38), de los criterios de resultados
de enfermeria NOC 52 edicién (Nursing Outcomes Classification) (39) y de las
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intervenciones de enfermeria NIC 62 edicion (Nursing Interventions Classification)
(40).

La Valoracion Estructurada de Enfermeria se realiza explorando los 11 Patrones
Funcionales de salud de Marjory Gordon:

e Percepcidon y manejo de la salud: mediante la valoracién de este patron se pretende
determinar aspectos referentes a la percepcién, mantenimiento o recuperacién de la
salud. Entre ellos destacan: antecedentes personales y alergias, antecedentes
familiares, medidas preventivas (vacunacién...), control de practicas perjudiciales para
la salud (consumo de alcohol/toxicos).

e Nutricional - metabdlico: se recogen datos antropométricos (peso, talla, IMC),
costumbres de consumo de alimentos y liquidos (cantidad y tipos), apetito,
restricciones/ evitaciones, habitos de comida (como las preferencias) y el uso de
vitaminas o nutrientes suplementarios.

e Eliminacion: valoracion de la funcidn excretora (eliminacidn intestinal y vesical), uso de
dispositivos para su control y caracteristicas de las excreciones.

e Actividad - ejercicio: exploracidon de las capacidades de movilidad auténoma y la
actividad, para conocer el nivel de autonomia o dependencia para las actividades de la
vida diaria. También describe costumbres de ocio y recreo, patrones de
comportamiento, intereses y actividades restringidos y repetitivos.

e Suefio — descanso: valoracion del suefio y habitos de descanso y relajacion, asi como el
nivel de energia.

e Cognitivo — perceptual: valoracién de las capacidades cognitivas, la existencia de
alteraciones sensoriales y perceptivas (hiper o hiposensibilidad), organizacion del
pensamiento/lenguaje, expresion del lenguaje, dificultades en el aprendizaje, ausencia
de juego simbdlico.

e Autopercepcidn — autoconcepto: exploracion de las actitudes hacia si mismo,
percepcidn de su imagen corporal, ideas de suicidio, comportamientos adoptados para
afrontar/compensar los sentimientos.

e Rol -relaciones: es muy importante la exploracién exhaustiva de este patrén, ya que al
presentar alteraciones significativas en la comunicacidon e interacciéon social va a
repercutir en el estado emocional. Exploracion del nivel de independencia, estructura
y roles familiares, relacidn de la familia a la enfermedad, personas de su entorno mas
significativas, relaciones sociales.

e Sexualidad — reproduccion: valoraciéon de la sexualidad y patrdn reproductivo, cambios
fisicos, problemas de diferenciacion y/o identidad sexual. En la etapa adolescente se
suelen intensificar las dificultades en el comportamiento (inquietud, impulsividad,
irritabilidad).

e Adaptacion —tolerancia al estrés: se valoran las herramientas para manejar el estrés de
la vida diaria, estado de tensidn/ansiedad, posibles factores relacionados, sentimientos
asociados, grado de incapacitacién personal/familiar/social, sistema de soporte o
apoyo.

e Valores — creencias: describe los valores y creencias en su historia personal y familiar
(incluida la espiritual), normas de su cultura.
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Seguimientos de enfermeria - Valoracién continuada de enfermeria (o revaloracién
después de un periodo de tiempo)

El propdsito es evaluar los cambios en los problemas detectados y en los patrones
funcionales de la persona, asi como la aparicién de nuevos problemas o patrones
disfuncionales (41), (5), (42), (4).

e Inicialmente la frecuencia de intervencidon es mayor y requiere un seguimiento mas
estrecho, sobre todo en los nifios de menor edad o en padres con mayor dificultad para
la crianza. Posteriormente, la intervencidn se centra en el seguimiento de lo adquirido,
deteccion de nuevas necesidades segln la edad del nifio/adolescente y mantenimiento
de la adherencia a la USMI-J como lugar de "atencién y acompafiamiento continuo".

e Para asegurar la continuidad de cuidados y vinculacién del paciente y su familia a la
USMIJ se establecen citas, que podran ser telefdnicas o presenciales segun las
necesidades del paciente. Se procurarda una atencion trimensual mientras estén
estabilizados con controles alternos con facultativos. En los casos de mayor complejidad
la frecuencia dependerd de las necesidades. Durante el proceso de atencién de
enfermeria se asegurard la coordinacién con la red de Atencién Primaria y con otros
servicios hospitalarios.

e Realizacion de Informe de Continuidad de Cuidados (ICC) al alta del dispositivo.

Coordinacion del Programa TEApoyo

A los padres se les facilita la tarjeta "TEApoyo", con el teléfono de contacto de la
USMIJ, el nombre de su enfermera y facultativo referente y el correo electrénico
corporativo (teapoyo.hvr.sspa@juntadeandalucia.es) para la comunicacidén con las
familias y envio de informacién relevante. Se utiliza para la recepcién de
documentos e informacién accesoria, tanto por parte del usuario como de la USMI-
J. Con ello se pretende facilitar la recepcién de una demanda no programada (la
enfermera valora la demanda y la necesidad o no de intervencién de otros
profesionales).

Terapia ocupacional

Se han diseifiado talleres grupales de habilidades y relacién con iguales dirigidos a
nifos con TEA de alto funcionamiento cuyos sintomas nucleares interfieran en su
calidad de vida. Estan diferenciados por edades (<7 ainos, de 7 a 9 afios, de 10 a 12
afos y >13 arfios). Se trata de espacios grupales para varios nifios con hasta 5
participantes y una frecuencia de al menos 2 sesiones al mes durante el curso
escolar o el periodo que planifique su facultativo referente. Con la caracteristica
comun de presentar unas dificultades de relacién con iguales y/o con adultos que
obstaculicen un adecuado funcionamiento del nifio/a en el ambito escolar con los
compafieros y/o en su entorno familiar, parque, actividades extraescolares, etc.

Ademads de realizardn talleres individuales o muy reducidos: contarian con 2
pacientes diferenciados también por edades, con varias sesiones al mes (al menos
2) durante el curso escolar o periodo que se planifique con su facultativo referente.
Indicado para nifios/as diaghosticados de TEA y con el objetivo de trabajar con ellos
de manera mas individualizada las fobias (puesta en marcha del proyecto de
realidad virtual para exposicién progresiva a citas médicas u otras situaciones que
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supongan una dificultad), habilidades sociales basicas y relacién con iguales y
adultos.

Maestra de Pedagogia Terapéutica

Intervencidn de la maestra de Pedagogia Terapéutica en la atencion de los nifios y
las nifias con Trastorno del Espectro Autista.

Es bien sabido los numerosos beneficios de una intervencion interdisciplinar donde
se aborden los diversos ambitos en los que se desenvuelve un alumno:
personal/emocional, de salud, socio-familiar y educacional. De ahi la introduccién
de la maestra de Pedagogia Terapéutica (en adelante maestra de PT) asignada a la
USMIJ en la participacidon de las actuaciones relacionadas con el ambito escolar de
acuerdo con sus funciones establecidas legalmente en la orden de 20 de agosto de
2010.

El principal objetivo de esta intervencidon consiste en ampliar la red de apoyo en
coordinacién con los distintos profesionales de USMIJ de forma que se implique la
escuela. Otro aspecto importante es sensibilizar a la comunidad educativa de las
dificultades y necesidades que presenta este alumnado, reconociendo la diversidad
de las personas y garantizando la inclusién tanto en el dmbito educativo como
social. Es cierto que este colectivo es altamente conocido por la sociedad y cuenta
con numerosos recursos de todo tipo, no obstante, siempre es preciso hacer
concienciacién social para evitar exclusiones y el estigma que aun hoy dia suceden
(43), (44).

La intervencién de esta docente podra ser directa e indirecta respecto al alumno/a
en funcién del caso concreto. Se concreta en:

e Recogida de lainformacién relevante aportada por el centro educativo al que pertenece
el alumno/a (informes escolares).

e Mediacidon entre el contexto educativo y los referentes de USMIJ.

e Coordinacién con los referentes y profesionales de USMIJ implicados en dicho protocolo
relacionada con el intercambio de informacidn, evolucion y seguimiento del alumno/a,
planificacién de la acogida en el centro educativo.

e Visitas al centro escolar y observaciones del alumno/a en el aula.

e Orientacion al profesorado del alumno/a, aportandole la informacion y estrategias que
sea necesarias procedentes de USMIJ.

e Elaboracidon de programas de intervencién individualizados para el alumno/a con
aplicacion en el centro escolar por parte del equipo docente.

e Participacién y orientacién en los Programas Especificos que realice la maestra de PT del
centro escolar ante la necesidad.

e Coordinacidn con tutores/as, docentes y orientadores/as del alumno/a.

e Asesoramiento al centro educativo sobre recursos y materiales didacticos.

e Coordinacion con las orientadoras especialistas del Equipo de Orientacién Escolar
especializado en TEA ante valoraciones para cambios de modalidades de escolarizacidn.
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e Coordinacién con el drea de NEE del Servicio de Ordenacidn Educativa perteneciente a
la Delegacion Territorial de Educacién de Sevilla.

e Coordinacién con las compafieras especialistas (maestras PT y orientadoras)
pertenecientes a las USMIJ del HV Virgen Macarena y el HU Virgen de Valme.

Como se ha indicado previamente, la coordinacién con los diferentes agentes
(centro escolar y profesionales de USMIJ) es esencial para garantizar una
intervencién completa y de calidad. Esta coordinacién e intercambio de informacioén
se realizara de forma periddica, seguln las necesidades, queddndose recogida tanto
en el historial del alumno/a, que guarda la maestra de PT, como en su historia
clinica, a cargo de su facultativo referente). De igual forma, al finalizar el trimestre
la maestra de PT realizard un informe donde quede constancia de su intervencién
realizada con el alumno para que el facultativo referente lo registre y suba a su
historia clinica (Diraya).

Trabajadora social

El concepto de salud que define el SSPA plantea como necesidad que la intervencién
en los problemas de salud no ha de circunscribirse al ambito individual, sino que
debe incidir en los factores socioculturales y ambientales que condicionan estilos
de vida y condiciones nocivas para el desarrollo sano. Estos son lo que la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS) denomina como determinantes sociales de
la salud. De esta forma se pone de manifiesto la importancia de dichos
condicionantes y la necesidad de intervenir en esta area desde los servicios
sanitarios publicos.

Hablamos pues de integralidad, que implica que los recursos del SSPA deben ser
capaces de ofrecer servicios y recursos que realicen el abordaje de la salud y
mejoren el bienestar de la ciudadania considerando en su conjunto lo bioldgico,
psicolégico y social; y desarrollando intervenciones que tienen en cuenta a la
persona, familia y comunidad en la que esta inmersa.

La aportacidon de Trabajo Social en los servicios de atencién a la salud es esencial
para garantizar una visién global de las personas y de la red de apoyo.

Entre otras definiciones reconocidas por el Trabajo Social Sanitario indico esta: “la
actividad profesional que tiene por objeto la investigacién de los factores
psicosociales que inciden en el proceso de salud-enfermedad, asi como el
tratamiento de los problemas psicosociales que aparecen en relacion a las
situaciones de enfermedad, tanto si influyen en su desencadenamiento como si
derivan de ellas” (45).

La Cartera de Servicios de Trabajo Social Sanitario, aportada por la Asociacién
Espaiola de Trabajo Social y Salud, hace alusién a los objetivos del Trabajo Social
Sanitario para poder satisfacer las demandas de las instituciones sanitarias actuales.
Dichos objetivos generales son los siguientes (46):

e Identificary evaluar los factores sociales que inciden en el proceso de salud-enfermedad
de las personas y comunidades.
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e Intervenir en las necesidades y problemas sociales de la vida cotidiana que aparecen en
el proceso salud-enfermedad, tanto si la enfermedad se produce como reaccion a los
problemas sociales, como si éstos se producen a consecuencia de la situacion de
enfermedad.

e Contribuir en la optimizacién y el buen uso de los servicios sanitarios.

e Colaborar en los programas de promocién y prevencién de la salud con la poblaciéon
general y/o con colectivos especificos, ya sea dentro de las instituciones o en programas
intersectoriales, aportando los activos sociales que puedan convertirse en activos de
salud en funcién de los objetivos del programa.

Los objetivos especificos son los siguientes

e |dentificar y atender la problematica social del paciente y de su familia, prestando
especial atencidn a las situaciones de riesgo social.

e Informar, asesorary orientar al paciente y a su familia sobre los recursos socio-sanitarios
existentes, facilitando el acceso a los mismos.

e Detectar indicadores, factores de riesgo o problematica social derivada o consecuencia
de un problema de salud mental.

e Definir los problemas socio-familiares que intervienen en el proceso de atencién-
recuperacion de Salud Mental de manera individual, familiar y comunitaria.

e Conocer y comprender la situacion de la persona y familia, el problema psicosocial en
interaccion con la salud mental, los factores de riesgo vinculados y la vivencia personal.

El instrumento utilizado para realizar este trabajo es la entrevista de valoracion
social, para detectar esos indicadores y factores de riesgo o problematica social
derivados o consecuencia de un problema de salud mental, asi como para definir la
situacion de necesidad y/o problema. Partiendo de esta valoracién se elaborara el
diagndstico social y se estableceran las estrategias de intervencién (47), (48).

Por otro lado, el trabajo en red es una de las tareas que forman parte de los servicios
que se ofertan a las familias que atendemos desde esta Unidad, con el objetivo de
prestar una atencién integral. En el caso de este Programa, este trabajo se
desarrolla con colegios, tutores, PT, EOE, con los CAIT u otros centros donde los
nifios reciben su rehabilitaciéon; con los Servicios Sociales, que son los que tramitan
la Ley de Dependencia, con el CVO y con asociaciones que trabajan con estos ellos.
Es decir, con todas las instituciones o entidades que se encuentren alrededor del
nifio y su familia.

TEA-enlace

Objetivos:

e Establecer la coordinacién con las especialidades médicas que atienden patologias o
trastornos que presentan mayor frecuencia de comorbilidad como: Odontologia,
Neurologia, Oftalmologia, ORL, Genética y Dismorfologia, Digestivo y Nutricidn,
Dermatologia y Alergologia.

e Estalabor se inicia mediante la recogida exhaustiva de las patologias medicas asociadas
al paciente en la entrevista de profundizacién diagndstica.
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e Se pretende la coordinacién durante la edad pediatrica y posteriormente, mediante la
designacidon de especialistas referentes de la atencidon a pacientes TEA en otras
especialidades.

e Facilitar formacidn basica para estos profesionales implicados, a fin de que conozcan las
peculiaridades de los pacientes con TEA y consigan aumentar su colaboracion durante
el proceso médico.

e Ofrecer informacion al profesional sobre las caracteristicas concretas del paciente, asi
como asesoramiento (valorar anestesia general ante determinadas pruebas, etc).

e Centralizar las citas del paciente en el menor nimero posible, haciéndolas coincidir en
la medida de lo posible.

e Reducir o evitar el tiempo de espera durante la cita.
e Evitar ingresos innecesarios o largos.

e Facilitar la comunicacion mediante pictogramas y, en definitiva, obtener una mayor
efectividad del proceso de atenciéon médica.

Coordinacién establecida con los diferentes CAIT y asociaciones que trabajan con la
poblacién TEA

Iniciamos reuniones presenciales con Autismo Sevilla (enero 2020) con acuerdo de
continuacion trimestral.

e Programamos reuniones en USMI-J/externas con los diferentes CAIT que atienden
poblacién TEA menor de 6 afios.

e Coordinacién con profesionales de la Unidad de Atenciéon Temprana.
e Coordinacidon con los centros escolares.

e Reuniones semestrales programadas con USMI-J de Hospital Universitario Virgen
Macarena (iniciadas en noviembre de 2019) con el objetivo de compartir ideas y sumar
esfuerzos para la mejora del programa TEA.

Coordinacién con referentes de USMC

e Selleva a cabo laincorporacion de un teléfono maovil para contacto inmediato en casos
urgentes.

e Utilizacién de teléfonos corporativos de USMI-J con horarios preestablecidos.

e A través de la aplicacién NAS la USMC comunicard los casos de nifios con TEA que no
requieran derivacion a USMIJ prioritaria pero que seran valorados en acto Unico para
comprobar minimos e incluir en la cohorte SEVITEA del Hospital Virgen del Rocio de
Sevilla, Espaia.

Propuestas de mejora

e Este protocolo contempla la atencion en USMIJ para todos los nifios con TEAde 2 a 6
afos y para los nifios mayores de 6 afios con duda diagndstica y casos complejos. Se
pretende la ampliacion del programa de 6 a 12 afios y de 12 a 18 afios para que en el
medio plazo todos los nifios tengan acceso a la atencion de tercer nivel.




Evaluacion del protocolo _

e Se valorard la inclusion de intervenciones estructuradas que han demostrado ser
eficientes en el sistema sanitario publico a nifios con comportamientos repetitivos que
interfieren en su funcionalidad y calidad de vida

e Transicién al IES: se programaran talleres grupales centrados en la prevencion de
situaciones de abuso. Esta actividad serd impartida por MIR/PIR/EIR como parte del
contenido de la rotacidon por USMIJ. Coordinacidn con orientadores de los colegios e
institutos a través de la maestra de PT para apoyar a las actividades de transito que se
realizan desde la escuela, asi como intervencion directa en el caso que se considere.

e Talleres con temas especificos (Educacidn sexual, fobias...) dirigidos a los adolescentes
con TEA de alto funcionamiento.

e Atencidn a la transicién ciclo/adultos: compuesto por pacientes que se sigan en USMC
y otros que estan ya en USMIJ. Formato grupal coordinado por terapia ocupacional.

e Implementacion de la figura de gestor del caso. Siguiendo recomendaciones de las
principales guias internacionales y del entorno, puede ser cualquier profesional de salud
mental infanto-juvenil ya que todos estdn capacitados para hacer esa funcion.

e Asignacion de referentes facultativo y de enfermeria en todos los casos.

e Colocacién de carteles en la sala de espera que faciliten la informacion y sensibilizacion
hacia esta poblacién.

e Se facilitard la comunicaciéon mediante pictogramas en sala de espera y despachos.

e Enla medida de lo posible se incluirdn a los padres durante las pruebas diagndsticas, a
fin de que puedan observar el proceso de estudio y participar en él.

e Se elaborara un informe diagndstico completo destacando las fortalezas del paciente y
no solo las limitaciones. Debe darse un diagnéstico preciso, evitando en la medida de lo
posible el diagnéstico de trastorno generalizado del desarrollo inespecifico.

e Cubrir la necesidad de asesoramiento a la familia en espacio especifico. En familias que
tienen un hijo con TEA sin un diagnéstico genético definitivo, 1 de cada 5 de los
hermanos posteriores recibira un diagndstico similar. Si tienen 2 o mas hermanos con
TEA el riesgo de otro hermano con TEA se incrementa a 1 de cada 3. El riesgoesde 3 a
4 veces mayor en los nifios que en las nifas.

e Atencidén a los hermanos de pacientes en tratamiento.

e Facilitar informacion sobre el diagndstico y necesidades del paciente diagnosticado de
trastorno del espectro autista.

Evaluacion del protocolo

La evaluacién del protocolo en su conjunto requiere la utilizacién de medidas
objetivas. Para ello se tendrdn en cuenta el nimero de admisiones de nifos
atendido con TEA desde el inicio del programa y se valorara que sea acorde a la
incidencia de TEA mundial, para asi garantizar que se esta dando cobertura a todos
los nifios con TEA del drea sanitaria de Virgen del Rocio.

El presente protocolo se basa en los estandares de calidad internacional. Por ello se
propone una evaluacidn de la calidad asistencial en los dispositivos de Salud Mental
que atienden a personas con TEA en el area de Virgen del Rocio de Sevilla. Esta




Protocolo deteccidn, diagndstico e intervenciéon en TEA desde Salud Mental

evaluacion se basard en 8 items de calidad reconocidos por las Guias NICE (National
Institute for Clinical Excellence) (42) que incluyen:

Tiempo desde la sospecha hasta el diagnéstico.
Deteccién de comorbilidades de salud mental segln la edad.

Plan personalizado de tratamiento.

1
2
3
4. Persona de referencia o “case manager” en el proceso de diagndstico y tratamiento.
5. Oportunidad de recibir orientacidn e intervenciones psicosociales.

6. Uso del tratamiento farmacoldgico adecuado.

7. Evaluacion de posibles desencadenantes de alteraciones de conducta.

8. Intervencion adecuada para alteraciones de conducta.

Se tendrdan en cuenta ademas la evaluacién de indicadores especificos de la
asistencia:

e Accesibilidad, estableciendo la primera franja horaria para la atencién de estos
pacientes (tanto primera consulta como seguimientos) a fin de evitarles la espera en
sala.

e Del mismo modo se determinard un dia y hora concreta para posibles consultas
telefénicas de los padres hacia los profesionales responsables del programa.

e Demora de la primera cita 15 dias.

Investigacidon y docencia
e Colaboracion en la formacidén de pediatras a través de la formacion continuada (en
marcha).

e Formacién de residentes a través de la participacién en el programa TEA durante el
rotatorio en USMI-J y en las sesiones de docencia.

e Organizacién de formacion sobre diagndstico e intervencion en TEA a través de
formacidn continuada, contando con profesionales expertos del drea y residentes.

e Correlacion de subtipos clinicos con posible gravedad/ prondstico/ genética /
comorbilidad (en marcha).

e Estudio de costes emocionales y econdmicos de las familias (en marcha).

e Coordinacién de la cohorte Signature que estudia los factores prenatales como el estrés,
el sindrome metabdlico y la infeccion por COVID materna y su impacto en el
neurodesarrollo de los hijos (en marcha).

e Estudio sobre rasgos autistas en la maternidad y su relacién con el estrés en la crianza 'y
estrés parental (en marcha).

e Inicio de la cohorte SEVITEA en el drea del Hospital Universitario Virgen del Rocio.

e Coordinacién de estudio sobre deteccidén precoz de autismo en Andalucia a través de
machine learning en colaboracidn con el area de bioinformatica (en marcha).

e Participacién en proyecto de divulgacién cientifica Mentescopia en el tema de autismo
(en marcha).
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e Participacion en proyecto competitivo de investigacién y medicina personalizada a nivel
nacional sobre autismo ESTEA (en marcha).

e Participacion en el ensayo clinico multicéntrico de suicidio en adolescentes Survive.
Anilisis de casos de nifios con TEA que han presentado intentos de suicidio (en marcha).

e Desarrollo de escala de complejidad para determinar objetivamente casos complejos de
no complejos.

e Realidad virtual. ReVviTEA.
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Anexos

Anexo | — Criterios diagndsticos DSM-V

Tabla 3.4-1. Criterios de los trastornos del espectro autista del DSM-5

Trastorno del espectro autista

A. Deficiencias persistentes y clinicamente significativas en la comunicacion e interaccion social gue se presentan en
diferentes contextos, ya sean actualmente o en el pasado:

1. Deficiencias de reciprocidad socioemocional; que pueden presentarse desde aproximaciones sociales
anormales y fracaso para mantener una conversacién bidireccional, como manifestada por la disminucién para
compartir intereses o emociones, hasta una falta total en la iniciacion de la interaccion social.

2. Graves dificultades en la comunicacién no verbal gue se hacen presentes en la interaccion social; la
presentacion va desde una baja integracion de la comunicacion verbal y no verbal, manifestada con el contacto
ocular y el lenguaje corporal, o déficits en la comprension y uso de la comunicacion no verbal, hasta una
completa falta de expresion facial y gestual.

3. Interferencia para desarrollar y mantener relaciones sociales adecuadas al nivel de desarrollo (aparte de con
los cuidadores); la presentacion va desde dificultades para ajustar la conducta social a diferentes contextos,
dadas las dificultades para compartir juego imaginativo y para hacer amistades, hasta una falta aparente de
interés en las personas.

B. Presencia de patrones de comportamiento, intereses y actividades restringidos y repetitives, tal como se
manifiesta en dos o mds de los siguientes puntos:

1. Comportamientos motores, verbales o uso de objetos de forma estereotipada y repetitiva; [como una
estereotipia motora simple, uso de objetos de forma repetitiva, o frases idiosincrasicas).

2. Adhesitn excesiva a las rutinas, patrones de comportamiento ritualizadoes de tipo verbal o no verbal o excesiva
resistencia al cambio; [como rituales motores, insistencia en una misma ruta o comida, preguntas repetitivas o
angustia extrema por pequefios cambios).

3. Intereses excesivamente fijos y restringidos que son anormales, ya sea en su intensidad u objeto; [como una
fuerte vinculacién o preocupacion por objetos inusuales, excesivamente circunscritos o intereses perseverantes).

4. Hiperactividad o hiporreactividad sensorial o interés sensorial inusual por aspectos del entorno; [como
aparente indiferencia al dolor/calor/frio, respuesta negativa a sonidos especificos o texturas, oler o tocar
excesivamente los objetos, fascinacion por las luces o por dar vueltas a los objetos).

C. Los sintomas deben presentarse en la primera infancia, aunque pueden no llegar a manifestarse plenamente
hasta gque las demandas sociales exceden las limitadas capacidades.

D. El conjunto de sintomas crea interferencia en el funcionamiento del dia a dia.

Fuente: American Psychiatric Association, 2014.

Anexo Il -Criterios diagnosticos CIE-11

Trastorno del desarrollo intelectual Deficiencia del lenguaje funcional
6A02.0 Sin trastorno Sin trastorno o muy leve
6A02.1 Con trastorno Sin trastorno o muy leve
6A02.2 Sin trastorno Con trastorno
6A02.3 Con trastorno Con trastorno
6A02.4 Sin trastorno Ausencia de lenguaje funcional
6A02.5 Con trastorno Ausencia de lenguaje funcional

- Existen dos categorias adicionales, no descritas (6A02.Y / 6A02.Z): para “otro” trastorno
especificado del espectro autista; y para un trastorno “no especifico” del espectro autista.
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Anexo Il — Senales especificas en el primer afio de vida

Tabla IV. Edad de aplicacion del cribado de las sefales especificas del Trastorno

del Espectro Autista (TEA)

3 meses 6 meses 9 meses 12 meses

Procesamiento sensorial X X X X

Mirada X X X X

Reaccion al entorno X X X X

Sonrisa social correspondida X X X X

Mas interés por objetos que X X X
personas

Dificultades motoras X X X

Atractivo del nifio y cualidad de X X X
la interaccion

Balbuceo X X X

Relacion X X X

Autosensorialidad o X X X
movimientos estereotipados

Expresiones faciales X X X

Reaccion al extrafio y X X
permanencia de objeto

Atencién conjunta X

Respuesta al nombre

Gestos comunicativos y sefala

= | X | X | X

Imitacion




Anexos IECHINNNNNN

Anexo IV - Interrelacion NANDA-NOC-NIC

Apoyo emocional
Apoyo en la toma de
decisiones
Aumentar los sistemas
de apoyo
Ayuda para el control del
enfado
Disminucidon de la
Afrontamiento de ansiedad .
problemas Entrenamlen'Fo para
00069 AFRONTAMIENTO Nivel de estrés controlar los impulsos
INEFICAZ Manejo ambiental
Mejorar el
afrontamiento
Mejorar el suefio
Modificacién de la
conducta
Orientacioén anticipatoria
Prevencién del consumo
de sustancias nocivas
Técnica de relajacidn

Asesoramiento
Asesoramiento nutricional
Ayuda con el autocuidado
Ensefanza: medicamentos
prescritos
Escucha activa
Mejora de la

Control de sintomas autoconfianza
Mejorar el afrontamiento
Orientacién en el sistema
sanitario
Seguimiento telefénico
Aumentar los sistemas de

00080 GESTION
INEFICAZ DE LA SALUD

apoyo
Desarrollo infantil: 2 Apoyo al cuidador
anos principal
ootz pescope  DemOlownid  jeronento
RETRASO EN EL Desarrollo infantil: 4 apoyo
DESARROLLO € ' POy
afos Cuidados de la
Desarrollo infantil: 5 incontinencia intestinal:

anos encopresis
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Desarrollo infantil:
segunda infancia
Desarrollo infantil:
adolescencia

Cuidados de la
incontinencia urinaria:
enuresis

Educacién parental:
crianza familiar de los
ninos

Facilitar la
autorresponsabilidad
Fomentar el apego
Fomentar el desarrollo:
adolescentes

Fomentar el desarrollo:
ninos

Fomentar el rol parenta
Manejo de la conducta:
hiperactividad/falta de
atencidén

Manejo de la conducta
Modificacién de la
conducta: habilidades
sociales

Orientacidén anticipatoria

00095 INSOMNIO

Sueno

Manejo ambiental
Manejo ambiental: confort
Manejo de la energia
Manejo de la medicacién
Mejorar el suefio

Ayuda con el autocuidado:
miccidn/defecacion
Cuidados de la
incontinencia urinaria:
enuresis

Disminucién de la
ansiedad

Fomento del ejercicio
Manejo de la nutricidn
Masaje

Mejorar el afrontamiento
Musicoterapia

Técnica de relajacion

00052 DETERIORO DE LA
INTERACCION SOCIAL

Habilidades de
interaccion social

Implicacidon social

Fomentar el desarrollo:
adolescentes
Fomentar el desarrollo:
ninos
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Fomentar la
normalizacién familiar
Grupo de apoyo
Mejorar la comunicacion:
déficit del habla
Modificacién de la
conducta: habilidades
sociales

Potenciaciéon de la
autoestima
Potenciacidon de la
socializacién

00074 AFRONTAMIENTO
FAMIIAR
COMPROMETIDO

Afrontamiento de los
problemas de la familia
Apoyo familiar durante
el tratamiento
Normalizacién de la
familia

Apoyo a la familia
Apoyo al cuidador
principal

Apoyo emocional
Aumentar los sistemas
de apoyo

Facilitar el aprendizaje
Fomentar la implicacién
familiar

Fomentar la
normalizacién familiar
Grupo de apoyo
Mejorar el
afrontamiento
Orientacion en el
sistema sanitario

00146 ANSIEDAD

Nivel de ansiedad
Habilidades interaccion
social

Disminucidon de la
ansiedad

Mejorar el
afrontamiento
Orientacién anticipatoria
Técnica de relajacidon
Fomento del ejercicio
Musicoterapia

00151 AUTOMUTILACION

Autocontrol mutilacién
Autocontrol de los
impulsos

Nivel de ansiedad

Asesoramiento

Ayuda para el control del
enfado

Contencién
farmacoldgica

Control del estado de
animo

Cuidados de las heridas
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Disminucion de la
ansiedad
Entrenamiento para
controlar los impulsos
Escucha activa
Establecer limites
Identificacién de riesgos
Manejo ambiental:
seguridad

Manejo de la conducta:
autolesion

Presencia

Sujecion fisica

Técnica de relajacidon

00061 CANSANCIO DEL
ROL DEL CUIDADOR

Rendimiento del
cuidador principal:
cuidados directos e
indirectos

Bienestar del cuidador
principal

Nivel de depresidn
Gestion del tiempo
personal

Salud emocional del

cuidador principal

Apoyo familiar durante el
tratamiento

Nivel de ansiedad

Apoyo al cuidador
principal

Educacién parental:
adolescentes

Educacién parental:
crianza familiar de los
nifos

Ensefianza:
medicamentos prescritos
Ensefianza: proceso de
enfermedad

Fomentar el apego
Fomentar el rol parental
Orientacién anticipatoria
Orientacién en el sistema
sanitario

Potenciacidon de roles
Ensefanza:
entrenamiento del
control de esfinteres
Identificacion de riesgos
Ensefianza: dieta prescrita

00057 RIESGO DE
CANSANCIO DEL ROL
DEL CUIDADOR

Desempefio del rol de

Apoyo a la familia
Apoyo al cuidador principal

Aumentar los sistemas de

apoyo

Control del estado de animo

padres

Rendimiento del
cuidador principal:
cuidados directos e
indirectos

Resistencia del papel

del cuidador

Cuidados por relevo
Educacién parental:

adolescentes
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Educacién parental: crianza
familiar de los nifios
Ensefanza: dieta prescrita
Ensefianza: medicamentos
prescritos

Ensefianza:
procedimiento/tratamiento
Ensefanza: proceso de
enfermedad

Fomentar el rol parental
Grupo de apoyo
Identificacién de riesgos
Manejo de la conducta
Manejo de la energia
Mejorar el afrontamiento
Orientacidén anticipatoria
Orientacion en el sistema
sanitario

Potenciacidon de roles

Disminucién de la
ansiedad

00051 DETERIORO DE LA Comunicacién expresiva  Escucha activa

COMUNICACION VERBAL

Comunicacion receptiva Manejo ambiental

Mejorar la comunicacién:
déficit del habla

00126 CONOCIMIENTOS
DEFICIENTES

Apoyo en la toma de
decisiones
Asesoramiento
Asesoramiento
nutricional
Disminucién de la
ansiedad

Educacién para la salud

Conocimiento: cuidado
de los hijos
Conocimiento: actividad
prescrita

Conocimiento: recursos
sanitarios

Educacién parental:
adolescentes
Educacién parental:
crianza familiar de los
ninos

Ensefanza: dieta
prescrita

Enseflanza:
entrenamiento del
control de esfinteres
Ensefianza:
medicamentos prescritos
Enseianza: proceso de
enfermedad
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Ensefianza: sexualidad
Fomentar el desarrollo:
ninos

Fomentar el rol parental
Identificaciéon de riesgos
Manejo ambiental:
seguridad

Manejo de la nutriciéon
Modificacién de la
conducta

Modificacién de la
conducta: habilidades
sociales

Orientacidén anticipatoria
Orientacién en el
sistema sanitario
Prevencién del consumo
de sustancias nocivas
Proteccidon de los
derechos del paciente
Terapia con juegos

00052 DETERIORO DE LA
INTERACCION SOCIAL

Habilidades de
interaccion social
Implicacién social

Aumentar los sistemas de
apoyo

Fomentar el desarrollo:
adolescentes

Fomentar el desarrollo:
nino

Mejorar la comunicacién:
déficit del habla
Modificacién de la
conducta: habilidades
sociales

Potenciacidon de la
autoestima

Potenciacidon de la
socializacién

Apoyo a la familia

Apoyo en la proteccidn
contra abusos

Ayuda para el control del
enfado

Disminucién de la
ansiedad

Ensefianza: individual
Entrenamiento de la
asertividad

Escucha activa
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Mejorar el afrontamiento
Terapia con juegos
Terapia de
entretenimiento

00056 DETERIORO
PARENTAL

Desempefio del rol de
padres

Apoyo a la familia
Apoyo al cuidador
principal
Asesoramiento
Aumentar los sistemas de
apoyo

Disminucion de la
ansiedad

Estimulacién de la
integridad familiar
Fomentar el apego
Fomentar el rol parental
Educacién para la salud
Educacién parental:
adolescentes

Educacién parental:
crianza familiar de los
ninos

Fomentar la implicaciéon
familiar

Mantenimiento de
procesos familiares

00057 RIESGO
DETERIORO PARENTAL

DE

Desempefio del rol de
padres

Desempeiio del rol de
padres: seguridad
psicosocial

Lazos afectivos padres-

hijos

Apoyo a la familia

Apoyo de hermanos
Apoyo en la toma de
decisiones

Aumentar los sistemas de
apoyo

Control del estado de
animo

Estimulacidén de la
integridad familiar
Facilitar el aprendizaje
Fomentar el apego
Fomentar el rol parental
Fomentar la
normalizacién familiar
Identificacién de riesgos
Mejorar el acceso a la
informacion sanitaria
Mejorar el afrontamiento
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Potenciacién de roles

00148 TEMOR

Autocontrol del miedo
Nivel de miedo
Nivel de miedo: infantil

Apoyo emocional
Asesoramiento

Ayuda en la exploracién
Disminucién de la
ansiedad

Intervencidén en caso de
crisis

Manejo ambiental
Mejorar el afrontamiento
Potenciaciéon de la
seguridad

Técnica de relajaciéon

00138 RIESGO
VIOLENCIA DIRIGIDA A
OTROS

Autocontrol de la
agresion
Autocontrol de la ira

Aumentar los sistemas de
apoyo

Ayuda para el control del
enfado

Control del estado de
animo

Disminucidon de la
ansiedad

Distraccion
Entrenamiento para
controlar los impulsos
Identificacidn de riesgos
Intervencidén en caso de
crisis

Manejo ambiental:
prevenciéon de la
violencia

Manejo de la conducta
Mejorar el afrontamiento
Modificacién de la
conducta

Sujecidn fisica

Técnica de relajacidn
Vigilancia

00120 BAJA
AUTOESTIMA
SITUACIONAL

Autoestima
Conciencia de uno
mismo

Control del estado de
animo

Mejorar el afrontamiento
Orientacién anticipatoria
Potenciacion de la
autoestima

Potenciacion de la
socializacién




Anexos

Apoyo emocional
Control del estado de

animo
00153 RIESGO BAJA Autoestima Grupo de apoyo
AUTOESTIMA Conciencia de uno Manejo del peso
SITUACIONAL mismo Mejora de la imagen
corporal

Mejorar el afrontamiento
Potenciacion de la
autoestietima

Aumentar los sistemas de

apoyo
Disminucién de la
ansiedad
00058 RIESGO DE Lazos afectivos padres- Ei:riz;:l?anmﬁﬁ;?rgzllios
DETERIORO DE LA .. Lo
hijo ninos

VINCULACION
Fomentar el apego

Fomentar el rol parental
Mejorar el afrontamiento
Potenciacién de roles
Apoyo a la familia

DIAGNOSTICOS NANDA-IMAS  FRECUENTES ORIENTADOS AL NINO/A CON TEA
00112 RIESGO DE RETRASO EN EL DESARROLLO
e 00052 Deterioro de la interaccién social
e (00051 Deterioro de la comunicacidn verbal
e (00095 Insomnio
e 00146 Ansiedad
e 00151 Automutilacion
e (00120 Baja autoestima situacional
e (00153 Riesgo de baja autoestima situacional
e (00138 Riesgo de violencia dirigida a otros
e (00148 Temor

e 00069 Afrontamiento ineficaz

DIAGNOSTICOS NANDA-I ORIENTADOS A LOS FAMILIARES DEL NINO/A CON TEA
e 00074 Afrontamiento familiar comprometido

e 00078 Gestidn ineficaz de la salud

e 00061 Cansancio del rol de cuidador




Protocolo deteccidn, diagndstico e intervencion en TEA desde Salud Mental

e (00062 Riesgo de cansancio del rol de cuidador
e 00126 Conocimientos deficientes (especificar)
e 00056 Deterioro parental

e (00057 Riesgo de deterioro parental

e 00058 Riesgo de deterioro de la vinculacion




Anexos

Anexo VI — Resumen de criterios y proceso de derivacion desde
USMC a USMLJ

CRITERIOS DE DERIVACION

A USMIJ DE PACIENTES TEA
Todos* los nifios entre 2 a 6 afios con Pacientes con cualquier edad
sospecha o diagnéstico confirmado en los que exista diagnéstico
de trastorno del espectro autista complejo / duda diagnéstica

segln criterior CIE-11y/0 DSM5

Tras diagndstico, se realizara
Alos 6 aifos se derivara de seguimiento en USMC
nuevo a USMC o Pediatria

® O

Paciente con comorbilidad grave Paciente de 6 o mas afios
asociada: con diagndstico claroy
caso no complejo

« Alteraciones graves de conducta
« Depresion N
+Sindromes de origen genéticos No se derivaran a USMIJ, pero

+ Manejo farmacolégico complejo se comunicaran a través de via
informatica (carpeta NAS)

®

Pacientes de 2 a 6 afios con sospecha o con diagnostico de TEA
tienen la posibilidad de ser derivados a USMIJ por protocolo,
salvo que el referente o los familiares no lo consideren oportuno.

En el informe de derivacion se debe indicar claramente:

* Criterios de diagnostico por los cuales se sospecha TEA
* A qué consulta es derivado

*> Protocolo 2-6 afios

*» Diagnéstico complejo

» Comorbilidad o caso complejo
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