INTERVENCION PRECOZ EN
AUTISMO: UNA SOLIDA
INVERSION PARA EL

FUTURO

El presente articulo es una traduccién
literal de un trabajo presentado por Joa-
quin Fuentes, Médico-Psiquiatra Infantil y
Asesor Médico de Gautena, en el marco
de una visita de estudio realizada por una
serie de asociaciones europeas al progra-
ma de Gautena en San Sebastian. El tra-
bajo describe el proceso de intervencion
precoz que la asociacién realiza con los
nifos/as de menor edad, analizando las
fases de identificacion precoz, diagnéstico
especializado y tratamiento precoz, que
incluye servicios de apoyo para las fami-
lias. Se presentan asi mismo las escalas
técnicas y las politicas de integracién
escolar adoptadas.

1. INTRODUCCION

Al desarrollar programas comunitarios
en el area de la intervencion precoz en
autismo es preciso considerar tres aspec-
tos diferentes: la identificacién temprana,
el diagnéstico precoz especializado y el
apoyo y tratamiento tempranos.

No hay duda de que una aplicacion
correcta de estos tres aspectos contribuye
notablemente a desarrollar al maximo el
potencial de los nifios/as con autismo, asi
como a una adaptacion adecuada de las
familias implicadas. En ese sentido,
muchas personas piensan en la interven-
cion precoz no solo en términos de una
correcta actuacién cuando se identifica un

70

caso de autismo, sino también como una
excelente inversion de cara al futuro. Este
documento describe brevemente la mane-
ra en la que el proceso de intervencion
precoz se ha establecido en Gautena
(Gipuzkoa).

Como aspecto preliminar, es preciso
sefalar que, a la hora de efectuar la pro-
gramacioén del trabajo, nos ha resultado
de gran utilidad plantear los problemas y
las alternativas a nivel local, siguiendo lo
que algunas compafiias comerciales defi-
nen como «Piensa globalmente, actua
localmente». En consecuencia, nuestros
programas estan geograficamente limita-
dos al Territorio Historico de Gipuzkoa,
con una poblacion cercana a las 700.000
personas extendidas en un area de 50 por
60 kildbmetros.

La descentralizacién politica de la
Administraciéon ha constituido un factor
importante en nuestro trabajo, pues posi-
bilita que buena parte de las decisiones en
el campo de la salud, la educacién o los
servicios sociales pueden ser adoptadas a
nivel local. Estos aspectos locales ya han
sido descritos con anterioridad, por lo que
no es necesario enumerarlos aqui.

2. IDENTIFICACION PRECOZ

Es evidente que los padres detectan
con rapidez las dificultades asociadas al
autismo. El estudio de campo internacio-



nal DSM-IV demostré que la gran mayoria
de las familias comenzé a detectar sinto-
mas preocupantes antes de los primeros
doce meses de vida. Basadndonos en este
hecho, confirmado por la experiencia coti-
diana de las familias que acuden a nues-
tros centros, podemos deducir que en los
paises en los que existe un acceso regular
a la atencion pediatrica, las dificultades de
la identificacion precoz no se deberian a
factores relacionados con los padres.
Seria al propio sistema de salud, por el
contrario, a quien deberiamos atribuir la
responsabilidad de un posible retraso en
el diagnéstico del autismo.

En la medida que tanto pediatras como
personal sanitario son profesionales sen-
sibilizados con la cuestién, podemos
suponer que el problema estriba en una
informacion deficiente, asi como en la
dificultad para acceder a recursos espe-
cializados que puedan realizar un diag-
noéstico definitivo.

Para advertir la presencia de discapaci-
dades, incluyendo el autismo, es necesa-
rio tener informacién pero, sobre todo, es
preciso que esas discapacidades sean
consideradas en el marco de una atencién
regular, lo que implica su analisis en los
chequeos rutinarios que se realizan a los
bebés.

Dado que en Espana careciamos de
una escala de desarrollo valida, tuvimos
que crear, en colaboracién con un amplio
equipo de expertos de Barcelona y de
Gipuzkoa, una propia. La escala, conocida
como Haizea-Llevant, extrae sus datos de
2.500 nifios/as espafioles ordinarios, con
edades de entre 0 y 6 afios. Consta en
total de 97 elementos que deben aparecer
en el desarrollo infantil ordinario (tenien-
do en cuenta la edad de adquisicién de
estos elementos en el 50%, el 75% vy el
95% de la poblacién), y que ofrecen infor-
macién acerca de la realizacion de una
amplia gama de tareas tradicionalmente
relacionadas con el desarrollo. Cuenta
ademas con 21 sefales de alerta.

Al relacionar la ausencia o el retraso en
algunas tareas de desarrollo ordinarias
con la existencia de senales de alerta, la
escala no sélo ayuda al profesional a eva-
luar el desarrollo ordinario, sino que tam-
bién le alerta sobre la presencia de defi-
ciencias visuales, auditivas o psiquicas,
paralisis cerebral y autismo.

Una vez desarrollada como un instru-
mento practico, rapido y simple, la escala
se distribuy6 de forma gratuita a todos los
centros hospitalarios y extrahospitalarios
de la red sanitaria vasca y a todos los cen-
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tros preescolares del Pais Vasco. Ello fue
posible gracias al generoso apoyo del
Gobierno Vasco. Asi mismo, se impartie-
ron algunos cursos de formacion en diver-
sos puntos de la Comunidad Auténoma.
Con esta escala podemos tener la seguri-
dad de que muy pocos nifios/as con pro-
blemas pasarian desapercibidos si toda la
poblacién infantil se analizara de forma
regular, una vez al afio (en un examen que
no dura mas de 10 minutos).

Para facilitar el segundo componente,
el facil acceso a centros especializados de
diagnostico, Gautena abrid tres unidades
en el Territorio Histérico de Gipuzkoa, de
forma que se pudiera asegurar que todas
las familias y los profesionales interesados
de Gipuzkoa tuvieran un centro especiali-
zado en autismo a menos de 20 kildme-
tros. Es importante sefialar que, gracias al
convenio entre Gautena y Osakidetza, los
servicios de diagndstico son gratuitos.

Como consecuencia de todo ello, no
deberia sorprender a nadie el que reciba-
mos casos en nifos de menos de 3 afios y
que, por lo general, estén correctamente
derivados a nuestros programas. Aunque
a menudo no podamos hacer (y no haga-
mos) un diagndstico definitivo a una edad
temprana, aseguramos asi que los proble-
mas de los nifios afectados puedan ya
empezar a tratarse de la forma adecuada.

3. DIAGNOSTICO PRECOZ
ESPECIALIZADO

El proceso de diagndstico no puede ser
descrito aqui en detalle. Baste con decir
que reune las caracteristicas del proceso
desarrollado en Carolina del Norte por el
programa TEACCH. El proceso conlleva el
contacto con los profesionales que han
derivado al nifio/a al programa, entrevis-
tas con el padre y la madre, una evalua-
cion individualizada del nifio/a, visitas al
hogar y al centro escolar, la adopcién de
un plan concreto de accion y la elabora-
cién de un extenso informe escrito.

La necesaria evaluacién médica se rea-
liza en el Hospital Nra. Sra. de Aranzazu de
San Sebastian, a peticidon nuestra, e inclu-
ye los siguientes aspectos, tomados del
protocolo realizado en Géteborg (Suecia):

1. Estudios neuroldgicos y de neuroima-
gen.

2. Analisis de sangre: T3, T4, TSH, Fenila-
lanina, Serotonina, Calcio, Fésforo,
Urea, Magnesio, acidos urico, lactico y
pirivico, y estudios cromosoémicos
(para detectar el Sindrome de X Fragil).



3. Examenes de orina: Deteccion de
enfermedades metabdlicas; calcio, fos-
foro y creatinina.

4. Estudios de visién y audiometria cuan-
do se consideran convenientes.

Los examenes psicoeducacionales
implican el potencial uso de los siguientes
instrumentos de evaluacion:

— Juego: Lowe y Costello

— Autismo: CARS, ADOS, Lista de diag-
nostico de Riviére

— Desarrollo: IPDS, Baiyley, Brunet-Lezi-
ne, Haizea-Llevant

— Inteligencia: McCarthy, WPPSI, WISC,
Columbia, Leiter

— Habilidades motéricas: Ozeretski, Piccq
y Vayer

— Lenguaje: ITPA,

EPEC

— Educacién: EPEC, AVD, PEP, APEP

— Capacidad adaptativa: EVALCAD, ICAP,
Vineland

Después de completar la evaluacién,
se puede realizar un diagndstico diferen-
cial que considera las siguientes trastor-
nos:

Reynell, Peabody,

— Autismo (con o sin retraso mental)
— Sindrome de Rett

— Sindrome de Asperger

— Trastorno desintegrativo

— Retraso mental sin autismo

— Esquizofrenia de inicio en la infancia
— Trastorno limite de la infancia

— Mutismo selectivo

— Deficiencia auditiva

— Problemas del lenguaje

4. INTERVENCION TEMPRANA Y
SERVICIOS DE APOYO

El modelo de intervencion temprana
que seguimos en Gautena con nuestros
usuarios mas jovenes incluye tres aspec-
tos interrelacionados: programa domésti-
co, programa escolar y programa comuni-
tario. En otras palabras, las necesidades
especiales de estos nifios/as y las necesi-
dades de sus familias requieren un enfo-
que amplio, que supone una intervencién
en diferentes campos y a diferentes nive-
les. Por ejemplo, el programa que deno-
minamos programa-doméstico tiene dos
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objetivos interrelacionados: por una par-
te, pretendemos ofrecer un apoyo a las
familias y por otra «tratar» al nifio.

Es evidente que adaptarse a un diag-
nostico como el del autismo no es tarea
facil, y que constituye un proceso doloro-
so para el que se necesita tiempo (en la
mayoria de los casos un par de afos). En
consecuencia, los padres reciben infor-
macion de forma continua (tanto en pare-
ja como junto a otros padres en la misma
situacion que también pertenecen a la
Asociacion Gautena) y apoyo emocional.
Ello no excluye la necesidad de una
orientacion sobre aspectos practicos
(como trastornos alimentarios o del sue-
o y problemas de conducta) que a
menudo alteran de manera notable la
vida familiar. La relacion terapéutica,
desarrollada de acuerdo al principio de
valorizacion mutua del papel que cada
uno (padres y profesionales) debe jugar,
supone, junto a unos apoyos conyugal y
comunitario soélidos, los mejores ingre-
dientes de un proceso positivo de adap-
tacion.

El tratamiento del nifio/a avanza en
este marco de colaboracion. Se ofrece a
las familias tratamiento ambulatorio, rea-
lizado normalmente con periodicidad
semanal en alguno de los centros de Gau-
tena. Este tratamiento puede extenderse
durante todos los afios que se considere
necesario. Nunca vemos oportuno el tra-
tar a un nifio de esta edad en solitario. En
efecto, somos partidarios de que la fami-
lia venga cada semana a ensefiarnos (y a
aprender) sobre cémo pueden actuar de
forma eficaz en las oportunidades norma-
les de cada dia.

Fomentamos el desarrollo normal a
través, por ejemplo, de la Guia Portage,
que introduce un enfoque general orienta-
do particularmente al desarrollo de las
aptitudes sociocomunicativas.

Trabajamos en el desarrollo de habili-
dades de atencién conjunta y atencion
compartida, imitacién, neutralizacién del
ensimismamiento, creacion de conductas
contingentes en adultos y nifios/as, pro-
mocion de las funciones comunicativas, e
intentamos compartir placeres y emocio-
nes. Habitualmente, comenzamos con
juegos sencillos de tipo social y avanza-
mos desde la persona a la persona, des-
pués desde la persona a los objetos vy,
eventualmente, si es posible, desde los
objetos a la fantasia. Los principios que
seguimos han sido claramente descritos
por Donnellan e incluyen los siguientes
aspectos:
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Objetivos generales del aprendizaje de
habilidades sociales:

Comodidad con la cercania de otros
Imitaciones e interacciones
Cooperacion o accion compartida

Respeto de los turnos en el juego e
interaccion social

Iniciacion y accion (en juegos y conver-
saciones)

Peticion de ayuda, contacto social e
informacion

Negociaciones sobre el espacio, las
actividades, etc. (teniendo en cuenta
las necesidades de otras personas)

Atencion respecto al contexto social y
las conductas de los demas

Adecuacion del entorno:

Preparar el entorno/actividad para el
éxito del nifo/a, a fin de mantener una
situacion placentera

Asegurar que el entorno responda a las
iniciaciones sociales del nifo/a:

* incluir algunas personas sin autismo
» seleccion y preparacion de las tareas

Secuencia clara y ordenada de tareas o
actividades

Organizar actividades variadas durante
un tiempo asignado

Disponer de diferentes opciones para
diferentes edades y capacidades

Incrementar gradualmente la compleji-
dad de las acciones

Mantener una secuenciacién similar
para ampliar las posibilidades de pre-
diccion del futuro por parte del nifio

A veces, se necesita mas de una perso-
na necesarias para solicitar, dar y
coger, toma de perspectiva

Asegurar la proximidad fisica

Técnicas de ensefianza:

Intentar exagerar las normas sociales y
Sus consecuencias

Orientar «al lado» del nifio/a (como un
apuntador de teatro)

Apoyar y re-convertir todas las conduc-
tas en conductas pro-sociales

Utilizar el modelado para ensefar con-
ductas sociales. Apoyar temporalmen-
te con claves y pistas

73

5. Pasar del profesor-alumno al alumno-
alumno

6. Utilizar a los compafieros como agen-
tes para reforzar la ensefianza

7. Utilizar un alto nivel de recompensas
verbales positivas

8. Aplicar normas simples y claras

9. Animar, no forzar la participacién; ofre-
cer al menos dos actividades optativas

10. Realizar evaluaciones continuas tanto de
los tiempos estructurados como de los
no estructurados (video, audio, calculos
de frecuencia, muestras de tiempo)

Los progresos se notan en pequefios
avances:

1. Cambios sutiles en cuanto a la cercania

2. Incremento de la atencion a la interac-
cion de otros

3. Periodos de juego cada vez mas largos

4. Grupos de compafieros cada vez
mayores

5. Iniciaciones sutiles pero espontaneas
6. Creciente deseo de participacion
7. Etc.

La ensefianza preescolar es practica-
mente universal en el Pais Vasco, y el 95%
de los nifios/as de tres afios acuden a la
escuela. Esto implica también un facil
acceso al sistema escolar de los nifios/as
con discapacidades de desarrollo, inclu-
yendo a los nifios/as con autismo. Desde
que en los ultimos afos buena parte de
las escuelas especiales de nuestra zona
cesaron su actividad y sus profesionales
fueron transferidos al sistema ordinario
(movimiento en el que tomamos parte
activa a partir de 1982), las alternativas
para las familias son dos: la integracion
del nifio en los cursos de preescolar o la
asistencia a un aula abierta especial ubi-
cada en un colegio ordinario.

Por regla general, las clases preescola-
res en nuestra region se ajustan razona-
blemente bien a las necesidades especia-
les de la mayoria de nuestros alumnos,
gracias a sus estructura de espacios dife-
rentes para la realizacién de diferentes
actividades. Se utilizan indicaciones
visuales para todos los nifos/as y, por lo
general, existe un notable grado de flexi-
bilidad en cuanto a ritmos individuales de
aprendizaje, personal suplementario o
ratios reducidas de alumnos por clase. El
curriculum oficial puede ser adaptado con
facilidad durante la etapa preescolar y la



mayoria de nuestros alumnos son inte-
grados durante estos primeros afios.

Tenemos también la posibilidad de
ubicar los casos mas complicados en cla-
ses especiales para niflos/as con autismo
que desarrollamos en el marco de escue-
las ordinarias. La decisién de agrupar a
los nifios/as con autismo, con sus conse-
cuencias positivas y negativas, frente a la
de integrarlos a tiempo completo de for-
ma individualizada en los colegios de su
vecindario (lo que también presenta
aspectos positivos y negativos) no es
siempre facil de adoptar.

En la préactica, la mayoria de los
nifos/as con autismo que atendemos
estan integrados con diferentes formas de
apoyo personal desde sus primeros afos
de vida (cuando el programa de atencién
a sus padres se inicia) y, por lo general,
con el paso del tiempo, empiezan a acudir
a aulas especiales en la escuela durante
unas horas al dia. Mas tarde, a la edad de
10 u 11 afos, los casos mas complicados,
debido a su bajo nivel funcional o sus pro-
blemas de conducta, son incluidos en
nuestro sistema de clases para personas
con autismo, mientras que los nifios/as
con menor grado de discapacidad se
mantiene en sus propias escuelas, en las
que se realizan para ello las adaptaciones
necesarias.

En todos los casos seguimos lo que se
ha denominado «modelo generalista».
Esto es, el profesor tutor asume la res-
ponsabilidad global del programa educa-
tivo. Los diferentes especialistas perma-
necen disponibles como consultores, pero
no tratan de substituirle sino de apoyarle.
De esta manera se minimiza el riesgo de
fragmentacion de la atencién y se valora
el papel educativo del ensefante.

Las estrategias educativas que utiliza-
mos no pueden ser detalladas ahora, pero
incluyen aspectos como el agrupamiento
flexible, el aprendizaje guiado visualmente,
el personal adicional, la utilizacion de com-
paneros, el analisis de la tarea, la estructu-
racién, funcionalidad, participacién parcial,
etc.; en el convencimiento de que todos los
nifos/as acuden al colegio tanto para
aprender como para relacionarse.

En este sentido siempre nos impresio-
na favorablemente la manera tan natural
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y positiva con los que todos los nifios/as
de tres y cuatro anos se relacionan con los
ninos/as con discapacidades, especial-
mente si los adultos les animamos a
hacerlo. El efecto futuro en cuanto a su
actitud en referencia a las discapacidades
puede ser duradero y muy relevante, ya
que ellos y ellas van a constituir el futuro
profesorado y los futuros padres y
madres de los futuros nifios/as con disca-
pacidades.

Las necesidades de las familias no aca-
ban aqui. Un buen programa comunitario
tiene que ofertar servicios que alivien la
carga a las familias y les ayuda a afrontar
la situacion. Asi, aunque la necesidad de
programas de respiro para los fines de
semana revisten una importancia funda-
mental a partir de la adolescencia, existen
alternativas dignas de consideraciéon ya
en edades tempranas.

Por ejemplo, nosotros hemos desarro-
llado un programa de actividades extraes-
colares para nifios/as que tiene lugar
varios dias por semana y en los periodos
vacacionales (tanto en entornos segrega-
dos como integrados) con alumnos entre
cinco y ocho afios de edad. En casos
excepcionales hemos gestionado la dis-
ponibilidad de «canguros» apoyados y/o
ayuda domiciliaria.

Aunque se puede concluir que hemos
logrado notables avances en estos Uulti-
mos 18 afnos, todavia nos quedan amplias
posibilidades de mejora. Es evidente que
somos capaces, en base a ofrecer servi-
cios adecuados, de modificar radicalmen-
te la experiencia de estos nifias y nifios
pequefios y de sus familiares. Podemos
hoy en dia no sélo ayudarles a obtener el
maximo progreso que sea posible, sino
ademas a mejorar significativamente la
calidad de vida de todos los implicados.

A la vista de ello, creemos que es
lamentable que nuestra situacion no sea
representativa de la situacién general en
Europa, donde sigue siendo infrecuente el
acceder a este tipo de programas especia-
lizados. Esperamos que tanto los encuen-
tros como éste de hoy, como la accién de
AUTISMO-EUROPA nos ayuden a superar
las actuales limitaciones.

JOAQUIN FUENTES



