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El objetivo prioritario de esta comunicacion es plantear una reflexion sobre la
conveniencia de realizar una Atencion Temprana generalizada al conjunto de la
poblacion infantil entre 0 y 3 afos, detectando, atendiendo e interviniendo en aquellas
alteraciones del desarrollo evolutivo del nifio cuyo prondstico asi lo requiera.

Si tenemos en cuenta la evidencia reunida durante los Gltimos diez afios, la importancia
de la deteccion y atencion temprana de nifios en situacion de riesgo aumenta, dada la
mejoria en el prondstico de la mayoria de los nifios con autismo obtenida como
resultado de una intervencion temprana intensiva en el marco educativo adecuado.

La importancia de un equipo multidisciplinar que actte de forma coordinada es crucial.
Es necesario que en su actuacion, se siga una planificacion sistematica dirigida tanto al
nifio con alteraciones del desarrollo o riesgo de padecerlas, como a su familia y a su
entorno.

INTRODUCCION

Elegimos Atencion Temprana por entender que es un término mas genérico, integrador
y global que Estimulacion Precoz, Atencion Precoz, o Estimulacion Temprana. Este
termino, presenta una vision global de la intervencion, enmarcada en una etapa inicial
de la nifiez que puede extenderse adecuandose a las necesidades individuales, pero que
también abarca las relaciones familiares, necesidades técnicas, comunitarias, etc.

En Atencion Temprana pretendemos englobar la atencion sistematica a la poblacion
infantil, en especial en aquellos nifios afectados por distintos cuadros de retraso o
alteracion del desarrollo. Entendemos esta atencion como un programa individual y
personalizado, que debe ser desarrollado de forma global y coordinada desde distintos
ambitos (salud, educacion, servicios sociales), y que debe trabajar al maximo los
conceptos de globalidad, sistematizacién y planificacion de la intervencién, integrando
en todo el proceso de atencion a la familia, potenciando su participacion activa en el
mismo.
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Preferimos utilizar el término Trastornos Generalizados del Desarrollo (en adelante
TGD), por ser esta una categoria diagndstica que a pesar de su falta de concrecion, nos
permite aproximarnos mas a la idea de “espectro autista” desarrollada por Lorna Wing
(1995). El concepto de TGD tiene una utilidad concreta al considerar el autismo como
un continuo que se presenta en diversos grados en diferentes cuadros de desarrollo, con
alteraciones frecuentes en la socializacion, la comunicacion verbal/no verbal y patrones
restrictivos/repetitivos de conducta (triada de Wing), que se encuentran en dos a tres de
cada mil personas, de los cuales sélo una pequefia minoria (no mayor al 10 %) relne
estrictamente las condiciones tipicas que definen al autismo de Kanner (1943).

TGD

E spectro autista

Figura 1. Relacion entre Autismo, Trastornos Generalizados del Desarrollo y Espectro autista.(tomado de
Martos, 2001)

Los nuevos avances cientificos estan posibilitando que en algunos casos, estas
alteraciones puedan ser subsanadas o compensadas con una intervencion puntual
especifica evitando la aparicion de otras deficiencias asociadas con la alteracion inicial.
En aquellos casos en los cuales no es posible subsanar el déficit, esta intervencion
podria facilitar un mejor pronéstico evolutivo de la alteracion y en definitiva una mejor
calidad de vida para el individuo en proceso de desarrollo, su entorno familiar y para el
conjunto de la sociedad.

PATRON DE APARICION EN TGD

Tomaremos en nuestro anélisis como punto de partida, el estudio de Riviere (2000). En
este estudio, se reunia informacion retrospectiva sobre el desarrollo inicial de los hijos
de 100 familias de nifios diagnosticados como autistas con diagndstico de autismo
confirmado por dos profesionales independientes.

La poblacién de referencia estaba compuesta por un total de 79 nifios y 21 nifias, con
una ratio de 3,76/1 respondiendo a la distribucion en multiples estudios realizados con
poblacion con autismo. En este estudio un 82% de las familias observaban a lo largo de
los dos primeros afios de vida, una serie de conductas comunes en sus hijos.(ver tabla 1)

Edad del nifio % de familias | Conductas observadas
Pasividad
0 -
Primer ano 3% (0-6m) Ausencia de comunicacion

(0 a 12 meses) Falta de respuestas expresivas a la interaccion

0, -
22 %(6-12m.) Estereotipias

Segundo afno 57 % Falta de respuestas a llamadas(sordera paraddjica)
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(12 a 24 meses) Falta en el desarrollo del lenguaje
Desconexion

Tabla 1. Descripcidn de conductas comunes manifestadas por los padres de nifios diagnosticados
posteriormente como ‘autistas’ durante los dos primeros afios de vida.

Otras pautas relacionadas con la comunicacién intencionada de estos nifios fueron
observadas por los padres, entre los 9 y 18 meses de vida y que se alejaban del
desarrollo normal:

= 95% ausencia de protoimperativos (no se comunicaban para pedir)
= 97% ausencia de protodeclarativos (no comunicacion para compartir
experiencias)

El 67% de las familias coincidié en caracterizar a los nifios como muy tranquilos
durante el primer afio de vida.

De este estudio, se desprende que existen ciertas caracteristicas comunes que podrian
permitirnos un diagnostico precoz, si no certero, si determinante para el inicio de una
Atencidn Temprana. Las caracteristicas del Patron tipico en el desarrollo de los TGD
serian:

1. Tranquilidad Expresiva dentro de una cierta normalidad aparente a los 8-9
meses atribuible en muchos casos al caracter propio del bebe.

2. Ausencia de conductas de comunicacion intencionada para pedir o declarar
entre 9-10 meses.

3. Alteracion cualitativa del desarrollo coincidiendo con el inicio de la fase
locutiva.

DIFERENCIAS Y SEMEJANZAS EN EL DESARROLLO INFANTIL(O a 3 afios)

La importancia del desarrollo infantil en la etapa 0-3 afios se encuentra claramente
marcada por la relacion del nifio con su entorno familiar, que mediara en la aparicion
paulatina de las conductas y facultades propias del comportamiento humano (Vigostky
(zona de desarrollo proximo).

Las primeras experiencias de la vida del nifio y una gran parte de las experiencias
posteriores, pertenecen al mundo emocional y afectivo, que terminard dando origen a
comportamientos complejos y conductas altamente elaboradas. Las interacciones
padres-hijos en los primeros afios de vida son fundamentales en el desarrollo de la
estabilidad emocional y en la consecucién de hébitos y actitudes adecuadas.

Tanto en el autismo clasico como en los retrasos del desarrollo que se acompafian de
rasgos autistas, parece existir un patron que permite diferenciar tres fases o estadios de
desarrollo, que también es posible diferenciar en el desarrollo normal. Este patrén
responde a los estudios realizados sobre el desarrollo de la inteligencia del nifio (Piaget,
1969), de su comunicacién (Bates, 1976), de su atencion (Ruff y Rothbart, 1996) y de
otras funciones diferenciando estas tres etapas en el desarrollo inicial del nifio.

Primera etapa, los primeros 9 meses de vida, recordemos que es en esta etapa cuando
los padres de nifios autistas informan de su normalidad aparente en el desarrollo,
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destacando la caracteristica de tranquilidad expresiva; en estudios evolutivos de
desarrollo normal esta primera etapa se corresponde con:

> Primer Subperiodo Sensoriomotor de Piaget (1969),
> Fase Prelocutiva de Bates (1976), y
> Primer sistema de atencion de Ruff y Rothbart (1996).

En esta fase en que ain no se puede reconocer comunicacion intencionada en el nifio,
si es posible observar patrones de relacion intersubjetiva primaria y vinculacion muy
complejos, aungue los rasgos de desconexidn suelen ser menos visibles o evidentes. La
génesis de la comunicacion y el lenguaje es la "intersubjetividad primaria™ (Torres
Monreal, 1995: 98) o capacidad de contagiarse de los estados emocionales del otro
mediante conductas complejas de contacto visual, fijacion visual mutua, vocalizacién,
arrullos, movimientos de manos, brazos, cabeza...

En torno a los 6 meses el nifio y su madre ya han dado el primer paso en el camino
hacia el espacio comin que toma la forma de interacciones diadicas (Hayes, 1984). Los
mecanismos caracteristicos de esta fase son:

» Interaccidn cara a cara: La madre dirige su atencion y mirada hacia el rostro del
nifio, gesticula y emite sonidos frente a él, reclamando al mismo tiempo su
atencion, y sus respuestas. El nifio responde inicialmente de forma indiscriminada,
y gradualmente va dirigiendo hacia puntos luminosos, movimientos y sonidos
producidos por su madre.

» Conductas de Apego: El nifio manifiesta mayor tranquilidad cuando siente el
contacto materno, al oir su voz, etc. La preferencia por proximidad de la madre
frente a otros, se inicia muy temprano y se hace evidente hacia los ocho meses en la
“crisis ante extrafios”.

» La Imitacion: Contribuye al desarrollo de la comprension de uno mismo y de los
otros. La madre intenta comunicarse con el hijo mediante la imitacion de los
sonidos y gestos espontaneos de bebé, la madre atiende més a la conducta que
encaja con la suya y el hijo sonrie en respuesta a las imitaciones de la madre. La
imitacion del nifio se considera como intercambio social cuando el bebé responde
con atencidn, imitacion y sonrisas a la conducta previa del adulto.

Todos estos son recursos comunicativos que pueden funcionar perfectamente en
ausencia de lenguaje, de base socioafectiva y origen innato. En los nifios en los que
estos recursos comunicativos no son regulados en contactos con los adultos, pueden
desarrollarse posteriormente cuadros clinicos irreversibles.

Primera etapa (0 a 9meses) | Recursos comunicativos Patrén tipico TGD

Interaccion diadica Interaccion cara a cara Normalidad aparente

Intersubjetividad 14" Conductas de apego Tranquilidad expresiva
Imitacion

Cuadro n° 1 Descripcion de recursos comunicativos en la etapa de 0 a 9 meses

Las anomalias en esta fase son muy sutiles y no suelen ser reconocidas por los padres e
incluso son dificilmente detectables por los profesionales o expertos.

El estudio de laboratorio realizado por Kubicek (1980) en el cual se grabé a la edad de
cuatro meses la interaccion cara a cara entre una madre y sus dos hijos gemelos,
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respaldaria la hipotesis de diferencias en la interaccion temprana de los nifios autistas
dado que uno de ellos fue diagnosticado posteriormente como autista. Otros estudios,
como el realizado por Eriksson y Chateau (1992) describen un patron de desarrollo
tipico en algunos nifios autistas, en el cual tras un desarrollo normal hasta los 12 meses
se inicia una pérdida de interés por lo que ocurre a su alrededor, aportando datos
contrarios a la existencia de alteraciones en edades méas tempranas.

En cuanto a las conductas de apego, otros estudios(Dissanayake y Crossley, 1996;
Rogers, Ozonoff y Maslin-Cole, 1991; Sigman y Mundy, 1989; Sigman y Ungerer,
1984), analizan la interaccion diadica de nifios autistas preverbales con sus madres o
con un experimentador(reacciones de separacion y reencuentro con sus padres),
obteniendo resultados contrarios a la idea de que existen alteraciones en las conductas
de apego en nifios autistas preverbales.

Los datos indican que los nifios autistas tienen un claro retraso en habilidades de
imitacién (Curcio, 1978; Dawson y Adams, 1984) y que existe una relacién entre la
competencia social y linglistica de los nifios y sus habilidades de imitacion (Dawson y
Adams, 1984).

Los estudios centrados en este periodo de edad aportan datos contradictorios respecto a
la existencia de alteraciones antes de los 12 meses, lo cual podria ser indicador de que
los sintomas de autismo no siguen una pauta fija de aparicidon, si bien cabria
preguntarse, y valga la reflexion a modo de hipotesis, si disponemos de instrumentos,
protocolos de evaluacién y diagnoéstico suficientemente sensibles para la deteccion
temprana de estos primeros sintomas. Ahora bien, en la situacion actual, el hecho de
que un nifio presente estas dificultades en su primer afio de vida, deberia ser un
indicador de alerta que determinase su direccion hacia un centro de Atencion Temprana
para su seguimiento, diagnéstico y tratamiento como bebé en situacion de riesgo.

Segunda etapa, entre los 9 v los 18 meses: En relacion con los informes de los padres,
es en esta etapa (entre los 9-10 meses) cuando se reconoce una ausencia de
comunicacion intencionada en sus hijos para pedir (protoimperativos) o para compartir
experiencias (protodeclarativos). Esta etapa del desarrollo se corresponde con:

> Segundo Subperiodo Sensoriomotor de Piaget (1969),
> Fase llocutiva de Bates (1976), y
> Segundo sistema de atencion de Ruff y Rothbart (1996).

Hacia finales del primer afio de vida, el nifio amplia su ambito de interaccion, pasando
del simple intercambio madre-hijo a interesarse por los objetos o0 sucesos de su entorno;
integrando objetos y fendmenos en esta interaccion ya consolidada, iniciandose un tipo
de interaccion mas compleja, que le lleva a una fase de interaccion triadica, también
denominada como “intersubjetividad secundaria”, dentro de la cual empieza a
reconocer a los otros como agentes intencionales diferenciandolos de los objetos.

En el nifio aparece la comunicacién intencionada y su conducta se hace mas
estratégica y propositiva dando origen a inicios rudimentarios de la funcién ejecutiva
(Diamond y Gilbert,1989), que posibilitan la emergencia de pautas de atencidn
sostenida conjunta. Los estudios de PET con bebes (Chungani, 1994) sugieren que hay
zonas de los Iébulos frontales que se van haciendo funcionales entre los 9 y los 18
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meses. Las pautas de comunicacion intencionada, destinadas a cambiar el mundo fisico
(protoimperativos) o a cambiar el mental (protodeclarativos) se establecen a lo largo de
este periodo y deben ser muy evidentes entre los 12 y los 18 meses.

En esta segunda fase el nifio muestra conductas que evidencian su apertura hacia la
mente de los otros, con las cuales intenta aprender el modo de ver el mundo y uso de los
objetos por los demas, asi como su reaccion a los sucesos que tienen lugar en su
entorno. Estas conductas son de tres tipos:

» Conductas de atencion conjunta: La atencion conjunta se define como
aquellos actos encaminados a dirigir la atencion del otro con intencion de
compartirla con respecto a personas o hechos" (Wetherby y Prizant, 1993).
Tomasello (1995) define la atencion conjunta como un hecho social: "dos
personas que estan haciendo caso a algo o alguien al mismo tiempo". El nifio
con desarrollo normal atiende a las expresiones y acciones, como sefialar, dirigir
la mirada hacia objetos o situaciones de interés, que los otros realizan para
Ilamar su atencion sobre ellos, de su propia experiencia aprende a solicitar y
reclamar la atencién de otros con sus propias expresiones y acciones.

» Conductas de referencia social El nifio solicita la atencion del adulto con el
objeto de compartir su experiencia, imita sus expresiones y acciones sobre
situaciones y objetos, buscando la referencia del adulto ante situaciones nuevas,
con objeto de recibir informacion sobre las mismas, reconociendo con estas
actuaciones al otro, como alguien ajeno que puede ver, interesarse y compartir
su punto de vista, asumiendo la perspectiva de otra persona. A diferencia de la
atencion conjunta en los actos de referencia social el nifio trata de saber qué
sentir, cOmo actuar ante situaciones, basando su interpretacion personal de un
suceso en la conducta de otro. Por tanto es una estrategia poderosa para los nifios
que han de aprender cdmo comportarse y como regular sus emociones, aunque
requiere de receptividad y entendimiento de los mensajes emocionales de los
otros para llegar a formar su propio entendimiento de la situacion.

» Conductas de accidén conjunta De la imitacién inicial aprende a realizar gestos
y actuaciones que consiguen dirigir la atencion de los demas, con objeto de
lograr un objetivo o actividad. Observando las reacciones del adulto a su propia
demanda de atencién o actuacién, solicitando y consiguiendo ademas de su
atencion, su respuesta, ayuda o aprobacion ante nuevas situaciones.

Segunda etapa (9 a 18meses) | Comunicacion intencionada | Patrén tipico TGD

Interaccion triadica Atencion conjunta | Ausencia de comunicacion

Intersubjetividad 2°" Referencia social intencionada para pedir o
Accion conjunta declarar

Cuadro n° 2 Descripcion de la comunicacion triadica etapa de 9 a 18 meses

En esta fase aparecen las primeras preocupaciones en los padres al observar en sus
hijos una falta de respuesta social, la aparicion de conductas inflexibles o
ritualizadas; en cuanto a los profesionales pueden reconocer que algo falla en esta
etapa.

Los nifios con autismo no suelen realizar acciones que faciliten o respondan a acciones
de atencién conjunta como:

» Sefialar para dirigir la atencion del adulto o el otro;
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» Seguir los gestos de sefialar de otros;
» Alternar la mirada entre un objeto y la persona con la cual se encuentran.

Aunque son capaces de iniciar y responder a peticiones, comprenden también que los
otros les pueden ayudar a alcanzar objetivos, pero no disponen de habilidad para
comunicar o compartir su experiencia. En diferentes estudios sobre expresion de
emociones (Snow, Hertzog y Shapiro 1987; Yirmiya, Kasari, Sigman y Mundy 1989),
se llega a poner de manifiesto que a pesar de mostrar expresiones faciales de afecto
positivo o0 negativo, las mismas son dificiles de reconocer por los demas.

La dificultad en la interaccion social, en expresién y comprension de emociones, con
muestras de conductas visuales y auditivas atipicas, han sido observadas antes de los
dos afios de edad en estudios sobre videos domésticos, realizados por Adrien y sus
colaboradores (Adrien, Lenoir, Martineau, Perrot, Hameury, Garreau, Barthélemy y
Sauvage, 1991; Adrien, Lenoir, Martineau, Perrot, Hameury Larmande y Sauvage,
1993).

Tercera etapa, se inicia hacia los 18 meses, este momento estd marcado por las fases
previas, es en el que la mayoria de los padres detectan una alteracion en el desarrollo de
sus hijos relacionada directamente con los inicios del lenguaje, esta fase se corresponde
con:

> Periodo preoperatorio de Piaget (1969),

> Fase Locutiva de Bates (1976), y

En esta fase se producen cambios psicolégicos y neuroldgicos que van posibilitando el
paso a una inteligencia representacional; por parte del nifio se elaboran estructuras
linguisticas, que implican una creatividad formal.
» EIl nifio se ve, a si mismo, como agente que actla sobre el medio (Jennings,
1991);
» Empieza a tener emociones como el orgullo o la verguenza (Stipek, Recchia y
McClintic, 1992).
» Se producen cambios en sus capacidades dependientes de su *“control
ejecutivo”.

A partir de los Gltimos meses del segundo afio es cuando se evidencia, ante los padres,
que algo estad sucediendo en el desarrollo de sus hijos que parece que los aleja de la
relacion, manifestando dificultad en el desarrollo del lenguaje, lo cual en algunos casos
se asocia a una posible sordera acompafiada de silencio expresivo, no habiendo
muestras de falta de respuesta al contacto ocular y de iniciativa de contacto. En el
segundo semestre del segundo afio se hacen mas claras y evidentes las anomalias en
sus pautas sociales.

PRECURSORES DE LA INTERACCION SOCIAL Y LA COMUNICACION

Una de las caracteristicas mas destacada en nifios con autismo es la ausencia de
habilidades y competencias para la interaccion social y la comunicacion, la cual los
mantiene en la soledad, aislamiento, incomunicacién y la incomprensién de su entorno
social. El desarrollo de estas habilidades es gradual, interviniendo procesos de
aprendizaje y mecanismos diferentes que el nifio va utilizando para construir a partir de
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su experiencia una progresiva comprension y adaptacion al mundo que le rodea,
teniendo gran importancia en su futura socializacion.

En palabras de Riviere (1997), el dominio de las competencias sociales permite al bebé
humano la adquisicion de “funciones criticas de humanizacion”, como el lenguaje, las
competencias de ficcion, o el manejo de pautas de interaccion cooperativas y
competitivas como la negociacion o el engario respectivamente.

El estudio de los sucesivos estadios que recorre el nifio a lo largo de su desarrollo para
lograr la integracion y comprension social, ofrece una visién de los procesos de
aprendizaje que implican, inicialmente el dominio de mecanismos basicos de
interaccion eficaz con el entorno social primario (padres, hermanos, etc.), y que en
principio se establecen a través de formas diadicas de interaccion que van progresando
gradualmente hacia formas mucho mas complejas ya en edades tempranas.

Fases Mecanismos basicos | Precursores en respuestas observables

Interaccion cara a cara | Primeras respuestas sociales

12 etapa (0 a 9 meses)

Interaccion diadica
Intersubjetividad 14"

Apego

Preferencias manifiestas por la voz y el
rostro materno.

Imitacion

Primeras imitaciones de expresion

2% etapa (9 a 18meses)
Interaccion triadica
Intersubjetividad 2°"

Atencion conjunta

Busca y comparte la atencion con otro

Referencia social

Buscar y reclamar la opinidn del otro

Accion conjunta

Rutinas: Reconoce y actla junto al otro

Cuadro n° 3 Descripcion de la interaccién diadica y triadica

El bebé humano llega al mundo preparado para aprender a establecer relaciones sociales
y responder a estimulos sociales que logren su vinculacién afectiva a sus progenitores.
Es posible observar como en el primer mes el bebé prefiere la voz de la madre a la de
extrafios; como atiende a areas concretas del rostro de su madre y como establece
contactos oculares con otros, sonriendo y vocalizando en respuesta a estimulos sociales
y como realiza imitaciones de expresiones faciales y gestuales.

Alrededor de los 12 meses ha conseguido el dominio de la interaccion con los otros o
interaccion diadica. Es por ello que amplia su ambito de interaccion, integrando objetos
y fendmenos a la misma, logrando un nivel de interaccion triadica que al
reconocimiento de los otros como agentes intencionales nos lleva a estimar que todos
los anteriores son comportamientos precursores de la comunicacion verbal del nifio.

Los episodios de atencion conjunta que se repiten por parte del cuidador y el nifio (a
menudo en forma de juego) se conocen como rutinas. Estas rutinas son importantes en
el desarrollo tanto de las interacciones sociales como de la comunicacién temprana.
Ademas, el discurso que el adulto utiliza en las rutinas sociales proporciona al nifio un
soporte, andamiaje si se quiere, para aprender el lenguaje.

Las primeras conductas comunicativas del nifio, a nivel de interaccion social tiene dos
objetivos primordiales: establecer la atencion conjunta con las personas de su entorno y
participar en interacciones sociales con sentido o intencionalidad.

El cuadro de autismo puede ser muy evidente hacia los 18 meses en una serie de
indicadores. Baron-Cohen et al. (1997) en su estudio sobre los marcadores psicolégicos
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que permiten detectar el autismo en nifios de 18 meses sefialaron tres indicadores clave,
que aparecen en el CHAT (CHecklist for Autism in Toddlers, instrumento de deteccién
precoz o de “screening”). Los indicadores son:

> Ausencia de gestos comunicativos de caracter protodeclarativo
> Falta de miradas de atencion conjunta
> Carencia de juego de ficcion.

Si establecemos una comparacion entre el patron tipico de desarrollo, los indicadores
sefialados por Baron Cohen y los precursores en la interaccidn social y la comunicacion,
podemos observar que hay una elevada coincidencia entre ellos. Este hecho debe
reclamar nuestra atencion a la hora de disefiar los programas de Atencion Temprana en
la segunda etapa evolutiva (9 a los 18 meses), con la finalidad de ofrecer una
intervencion sistematica y adecuada a las primeras necesidades de apoyo
psicoeducativo.

Precursores Indicadores Bardn-Cohen Patron
Atencidn conjunta Ausencia  de gestos
Busca y comparte la|comunicativos de caracter Ausencia de comunicacion
atencion con otro protodeclarativo . .

- - - intencionada
Referencia social Falta de miradas de

para pedir: protoimperativos
o declarar: protodeclarativos
Alteracion cualitativa del
desarrollo

Buscar y reclamar la|atencion conjunta
opinion del otro
Accidn conjunta Carencia de juego de
1* Rutinas: Reconoce Y | ficcion.

actla junto al otro
Cuadro n° 4 Precursores de interaccion social y comunicacion.

INDICADORES DE AUTISMO TIPICOS DE LA ETAPA 18 - 36 MESES

Riviére (2000) plantea una serie de indicadores de autismo tipicos de la etapa 18-36
meses, que presentamos a continuacion, como aportacion al conocimiento de aquellas
pautas de comportamiento que pueden ser utilizadas y valoradas en la deteccién durante
esta etapa del trastorno, relacionando los indicadores con las alteraciones patognémicas
y universales en los nifios pequefios con autismo:

tipico

Alteraciones patognémicas y universales

e . Indicadores de autismo tipicos de la etapa 18-36 meses
en nifios con autismo

1. Elevacion clara de los umbrales de|1.- Sordera aparente paradojica. Falta de respuesta a llamadas e

atencion y respuesta a estimulos sociales y | indicaciones.
lingiisticos 2.- No comparte focos de atencién con la mirada.

2. Limitacion importante de las pautas de

iy ., . . 3.- Tiende a no mirar a los ojos.
accion, atencion y referencia conjunta )

3. Falta de empleo comunicativo de la
mirada para regular situaciones de
interaccion

que le interesan o extrafian.
5.- No mira lo que hacen las personas

- ———— 6.- No suele mirar a las personas.
4. Ausencia de pautas de comunicacion

con funcion ostensiva o de compartir

e ponerse frente a frente, y producir gestos claros y directivos.
experiencia

5. Ausencia de mecanismos  de

i o que le rodean aunque tenga afecto por ellas.
suspensién semidtica

4.- No mira a los adultos vinculares para comprender situaciones

21.- Para comunicarse con él hay que saltar un muro; es necesario

25.- No da la impresion de complicidad interna con las personas
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6. Ausencia de pautas de ficcion y
metarrepresentacion

24.- No realiza juego de ficcion: no representa con objetos o sin
ellos situaciones, acciones o episodios, etc.

7. Ndcleo disfasico receptivo, que puede
ser selectivo en la comprension del
lenguaje

18.- Parece que no comprende o que comprende selectivamente
solo lo que le interesa.
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Alteraciones patognémicas y universales

en niflos con autismo

Indicadores de autismo tipicos de la etapa 18-36 meses

8. Presencia de pautas repetitivas

7.- Presenta juego repetitivo o rituales de ordenar.

8.- Se resiste a cambios de ropa, alimentacién, itinerarios o
situaciones.

9.- Se altera mucho en situaciones inesperadas o0 que no anticipa.

9. Oposicion a cambios ambientales

10.- Las novedades le disgustan

11.- Atiende obsesivamente, una y otra vez, a las mismas peliculas
de video.

12.- Coge rabietas en situaciones de cambio.

10. Propension a ignorar a los iguales

22.- Tiende a ignorar completamente a los nifios de su edad.
23.- No juega con otros nifios.

11. Limitacién o carencia de iniciativas

de relacién

14.- Resulta dificil compartir acciones con él o ella.

15.- No sefiala con el dedo para compartir experiencias.

16.- No sefiala con el dedo para pedir.

17.- Frecuentemente pasa por las personas, como si no estuvieran.
20.- No suele ser él quien inicia las interacciones con adultos.

12. Lenguaje expresivo  ausente

funcionalmente limitado

0

13.- Carece de lenguaje o, si lo tiene, lo emplea de forma ecoldlica
0 poco funcional.
19.- Pide cosas, situaciones o acciones, llevando de la mano.

Cuadro n° 5 Comparacion establecida entre las alteraciones patognomicas y los indicadores de autismo a
partir de la relacion de ambos en Riviere (2000).

IMPORTANCIA DE LA DETECCION PRECOZ EN TGD

Los términos Trastornos del Espectro Autista (TEA) y Trastornos Generalizados del
Desarrollo(TGD) se refieren a un amplio continuo de trastornos cognitivos y
neuroconductuales asociados, incluyendo, pero no limitandose a, tres rasgos nucleares:

> Deterioros en la socializacio

n

» Deterioros en la comunicacion verbal y no verbal

» Patrones restrictivos y
Association [APA], 1994)

El autismo a menudo no se diagno
aparezcan, aungue los sintomas del

repetitivos de conducta (American Psychiatric

stica hasta 2 6 3 afios después de que los sintomas
espectro autista pueden estar presentes en el primer

afio de vida, y estan virtualmente siempre presentes antes de los tres afos de edad.
Los TGD y los TEA no son trastornos extrafios en la poblacion infantil, los primeros

estudios epidemioldgicos hablan de
lo que equivale aproximadamente a

una prevalencia del Autismo Infantil de 4-5/10.000,
1 de cada 2.000 personas (Lotter, 1966).

En el conocido estudio de Camberwell, realizado por Lorna Wing y Judith Gould

(1979), en el cual se evidencio que

la incidencia de cuadros con las caracteristicas del

“espectro autista”, las anomalias y retrasos del lenguaje, las deficiencias de la capacidad

de simbolizar y la tendencia a

repetir, una y otra vez, conductas rituales y

estereotipadas, era de 22,1 /10.000, casi cinco veces mayor que la de "autismo"

propiamente dicho.

Prevalencia

Autismo Infantil | Espectro autista

Lotter, 1966

4-5/10.000

Wing y Gould, 1979

22,1/10.000
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Cuadro n° 6 Prevalencia del autismo segun diferentes fuentes

Los estudios epidemioldgicos mas recientes, estan ofreciendo datos de incidencia mas
elevados. Ohtaki y cols. (1992) encuentan una ratio de 13,9 por cada 10.000 habitantes
en Chikugo (Japon). Nordin y Gillberg (1996) obtienen una incidencia de 9 en Suecia.
Un estudio recientes en Francia de Fombonne y cols. (1997) informa de una incidencia
de 16,3 por cada 10.000 casos. En Esparfia los trabajos en esta area son pocos y muy
recientes, todos ellos realizados en la década de los noventa. El primero se realizé en
Navarra Alberdi (1990), obteniendo una prevalencia de 4,8; Garanto (1994) en Catalufia
encuentra una incidencia de 2,49; en Murcia Orte y cols. (1995) sittan la ratio en 2,93;
Folch y Sanchez (1998), citado por Belinchon (2001), en Catalufia indican un 3,6 de
incidencia. Todos estos datos sefialan la prevalencia sobre 10.000 casos. El dltimo
estudio realizado en la Comunidad Autonoma de Madrid (Belinchén y otros, 2001),
apunta una prevalencia media estimada de 8,34 casos con autismo por cada 10.000
nacidos. Este ultimo indice es significativamente méas alto que los que se comunicaron
en informes previos y requieren reconfirmacion en futuros estudios

Sin embargo, la existencia de estas ratios de prevalencia marcadamente creciente,
reafirman la necesidad de incrementar la deteccion precoz y el diagnostico, con el fin de
que todos ellos puedan beneficiarse de las posibilidades que les brinda una adecuada
intervencion temprana.

Directamente relacionado con la deteccion en los primeros meses de vida es necesario
[lamar la atencién sobre aquellos casos en los que el desarrollo motor durante este
primer afio de vida “puede parecer” evolutivamente correcto. Este es el caso del 67% de
los padres de nifios autistas (Riviére, 2000) que informaban de la normalidad aparente
en el desarrollo de sus hijos, destacando en ellos la caracteristica de tranquilidad
expresiva, puesto que fueron cubriendo las diferentes etapas evolutivas de sedestacion,
gateo, bipedestacién, etc. La Atencién Temprana pierde, en estos casos, un tiempo
precioso en el cual la intervencion sobre pequefias alteraciones obtendria su potencial
méaximo. Nos preguntamos si el desarrollo sensoriomotriz de estos nifios durante los
primeros meses de vida ha sido en realidad un desarrollo normativo o préximo a él, si se
dejaron de detectar las posibles sefiales de alerta durante este periodo, quién podia 0
debia haberlas detectado y, sobre todo, en cuanto podriamos haber modificado su
desarrollo futuro si la intervencion hubiera sido realmente temprana. Es, en estos casos
en los que la deteccion temprana se diluye, en los que de una manera urgente debemos
crear y difundir entre todos los profesionales con competencia directa (médicos,
psicologos, pediatras, etc..) una conciencia de la importancia de esta deteccion temprana
y una implicacion profesional coordinada y sistematizada a través de pautas de
deteccion e intervencion correctamente protocolizadas.

En la actualidad, las ventajas de un diagndstico precoz del autismo son muchas, e
incluyen tratamiento y planificacion educativa tempranas, proporcionando el
asesoramiento y los apoyos necesarios tanto al nifio como a su familia, desde edades
muy tempranas, reduciendo considerablemente el estrés y la angustia familiar.

El proposito de la deteccion es identificar nifios con riesgo de autismo, tan pronto como
sea posible, para que puedan ser remitidos con rapidez para una evaluacién diagnostica
completa y que les sean aplicados los tratamientos necesarios. La presion a favor de la
identificacion temprana proviene de la evidencia reunida durante los ultimos diez afios
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de que una intervencion temprana intensiva en un marco educativo éptimo conduce a
una mejoria en el pronostico de la mayoria de los nifios con autismo, incluyendo el
lenguaje en un 75% o mas, y significativos incrementos en las ratios de progreso
evolutivo y rendimiento intelectual (Dawson & Osterling, 1998; Rogers, 1996, 1998; en
Filipek P.A.& col,1999).

AMBITOS DE ACCION EN ATENCION TEMPRANA

La atencidon a la primera infancia es un servicio social, que ha sido realizado de forma
diferente, siguiendo costumbres propias de la cultura en la cual se desarrolla. A lo largo
de la historia, encontramos diferentes formas de atencién surgidas mayoritariamente de
la necesidad de responder a la demanda social, planteada desde las asociaciones de
familias y profesionales, que reclaman el derecho a una Atencién Temprana de calidad
tanto en los servicios que presta, como en la basqueda de la calidad de vida del
individuo.

Ambitos Actuacion Objetivos Atencion
Salud Atenglqn a  sintomas Rehabilitacion y Curacion | Ambulatoria
patoldgicos

Facilitar el desarrollo
psicomotor, comunicacion | Ambulatoria
y relacion interpersonal.

Individualizacién de la
accién educativa y apoyo
a la integracion en el

contexto escolar.
Cuadro n° 7 Ambitos de trabajo de la Atencion temprana

Atencion al nifio y a su

Asistencial o
familia.

Ambulatorio
Individualizado:
Apoyo en aula

Educacién Educacién infantil

Tradicionalmente la atencién infantil especializada ha sido realizada desde ambitos
profesionales, que desarrollaban un servicio a la sociedad desde &mbitos de salud,
educacioén y asistencial, ddndose una actuaciéon independiente entre los profesionales
que en ella participaban.

Se hace necesaria la regulacion de esta intervencion debido a que la actuacion de
diferentes profesionales atomiza su intervencion desglosando areas de competencia
diferenciada. En el momento que encontramos servicios de atencion temprana
coordinados donde impera la accion global frente a la intervencion en el area de
competencia particular, el beneficio y exito para el nifio y su familia es evidente. La
familia no necesita recurrir a nuevos profesionales, tiene su demanda cubierta; la
angustia y el stress de adaptacion por el shock del diagndstico es menor si se cuenta con
un equipo que planifica la actuacion en todos los ambitos que tiene respuestas a sus
preguntas que en aquellos otros casos que se deja a la familia sin rumbo.

MODELOS DE INTERVENCION EN ATENCION TEMPRANA

Podemos encontrar varios modelos de intervencion que en general se han dado como
respuestas a las caracteristicas propias de cada uno de los ambitos profesionales,
siguiendo el modelo especifico de atencion que en cada uno de ellos se encontraba
tradicionalmente implantado, realizando una extension de su campo de actuacion a la
intervencion en etapa inicial del desarrollo infantil. Asi podemos describir:
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0 Modelo Rehabilitador: Atencion mediatizada por el modelo médico-clinico, de
intervenciones dirigidas generalmente a la atencion de los sintomas patoldgicos, sin
perspectiva de globalidad y con objetivos solamente curativos. Gradualmente en
atencion pediatrica se atiende con mayor interés a factores evolutivos del nifio y se
alientan las acciones preventivas. Mayoritariamente estos servicios de rehabilitacion
que acttan en régimen ambulatorio.

0 Modelo de Centro Base: Atencion temprana mayoritariamente desarrollada en
régimen ambulatorio, desarrollan programas de facilitacion del desarrollo
psicomotor, de la comunicacion y de la relacion interpersonal, hacen participes de la
actividad a los miembros del grupo familiar y se plantean, no s6lo la atencion
individualizada sino que prestan especial atencion al grado en que los padres y otros
miembros de la familia conocen, interpretan, integran y aplican las pautas y
orientaciones que se derivan del programa de atencion al nifio.

0 Modelo de atencion temprana en el ambito educativo: Tras promulgarse la
LOGSE vy a partir del Decreto de Ordenacion de la Educacion Especial, se inicia el
desarrollo de este modelo que se caracteriza por la individualizacion de la accion
educativa y por el apoyo a la integracion en el contexto ordinario de educacion,
dependiendo de la problematica de los nifios escolarizados, se actla en régimen
ambulatorio o individualizado, pero sobre todo se desarrolla la accion de apoyo en el
entorno del aula.

0 Modelo de atencion domiciliaria: Muy poco generalizado debido al elevado coste
econdémico que se genera. Trabaja el desarrollo de programas de atencion temprana
en el entorno natural del nifio puede aportar una sustancial mejora cualitativa a todo
el proceso de intervencion.

o EIl modelo de intervencion terapéutica en horario amplio: Poco frecuente, ofrece
una opcion necesaria para nifios con problematicas severas, en su mayor parte
derivadas de alteraciones del sistema nervioso central. En este modelo, la aplicacion
de criterios de globalidad en la intervencién y la consideracion de los nifios y de sus
familias desde una perspectiva integral, permite desarrollar con un alto grado de
eficiencia.

PROPUESTA DE MODELO INTEGRAL DE ATENCION TEMPRANA

El conjunto de modelos presentados, al igual que los ambitos de accidn en el servicio de
atencion al nifio, nos dan una amplia vision con la que trabajar para dar respuesta a las
necesidades del nifio, siendo atendidas estas necesidades desde distintas especialidades
o disciplinas trabajando todas ellas por un objetivo comin, que seria favorecer y
potenciar el desarrollo global e integral del nifio. En este tipo de atencion se daria un
servicio gque responderia a la demanda segun las necesidades presentadas o detectadas
en el desarrollo infantil.

Entendemos que la Atencion Temprana debe ser un servicio de caracter amplio que
extienda su accion preventiva y de deteccion al conjunto de la poblacién infantil en los
primeros afos de vida, siendo un servicio atendido y coordinado por profesionales
pertenecientes a diferentes especialidades, que colaboren dentro de un equipo
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multiprofesional que disefia e implementa programas de atencién generalizados y
personalizados, dirigidos a nifios de 0 a 6 afios.

El equipo multidisciplinar se integrara en una estructura organizativa que posibilite la
participacion interprofesional coordinada y activa de todos los profesionales que
conforman el equipo de Atencion Temprana en la planificacion, implementacion y
evaluacion de los Programas de Atencion Temprana.

La estructura del equipo de Atencién Temprana respondera a las diferentes acciones a
realizar por el mismo y serd suficiente para desarrollar los diferentes programas de
intervencion atendidos por el equipo; en la figura siguiente se recoge a modo de ejemplo
un servicio de Atencidn temprana estructurado en dos niveles de accion o intervencion:

1°r Nivel: Atencién Temprana General

Servicios de Hospitalarios de Maternidad y Pediatria

Seguimiento Pediatrico del desarrollo evolutivo del bebe
h J h J
2° Nivel: Atencion Temprana Especifica
Servicios de deteccion especifica de alteraciones en el desarrollo |,

Servicios de Intervencidn vy Atencién Especifica

1°" Nivel Atencién Temprana General: deteccion sobre toda la poblacién de nifios
identificando aquellos en situacion de riesgo de cualquier tipo de trastorno evolutivo.

Seré atendido inicialmente por los profesionales de los servicios de maternidad
y pediatria que prestan su servicio en centros hospitalarios; ellos seran los
encargados de derivar al nifio hacia el 2° Nivel cuando detectan una alteracion
0 una situacion de riesgo en el recién nacido. También en este mismo nivel se
encuentran los servicios de atencion pediatrica que realizan un seguimiento del
desarrollo del bebe, siguiendo un patron de visitas rutinarias, en las cuales si es
observada una alteracion en el desarrollo normal se derivara hacia una atencion
especifica de 2° Nivel.

2° Nivel: Atencion Temprana Especifica: Implica una investigacion mas en
profundidad de los nifios anteriormente identificados con riesgo de padecer un trastorno
del desarrollo.

Dentro de este nivel se realizara un estudio en mayor profundidad de la
alteracion en el desarrollo, realizando el diagnostico y la intervencion necesaria
dentro de los programas de atencion temprana especificos disefiados e
implementados por los especialistas del equipo de Atencién Temprana, siendo
derivado a los servicios de atencion pediatrica en el momento en que la
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alteracion es subsanada, o bien, continua dentro del programa de intervencion
especifica y atencién temprana.

PROGRAMAS DE ATENCION TEMPRANA

Los programas de Atencién Temprana deberan desarrollar una serie de acciones de
atencion especifica y terapéutica dirigidas al nifio, al mismo tiempo que informaran,
apoyaran y orientaran a su familia con el objeto de lograr su participacién activa en el
proceso de desarrollo del nifio.

Estos programas seran de caracter preventivo, de atencion y seguimiento en el caso de
niflos en situaciones de alto riesgo, llevando a cabo actuaciones sistematicas y
planificadas desde las edades mé&s tempranas. Los Programas tendran una triple
orientacion: Atencion directa, Investigacién y Formacion:

= Atencidén directa tendran lugar acciones de deteccion, diagndéstico, seguimiento y
evaluacion de la situacion individual, en las cuales se atiende al nifio y a su familia
en su entorno.

= Investigacién agrupard todas las acciones dirigidas al estudio, participacion y
seguimiento de los avances cientificos relacionados con las alteraciones en el
desarrollo infantil. Asi mismo, la acumulacion de los resultados de la intervencion
permitird la reestructuracion de la intervencion en un mecanismo de Investigacion
en la Accion.

= Formacién entendida desde cuatro tipos de acciones las de informacion,
divulgacion, formacion propiamente dicha y la de asesoramiento. Como se ha
descrito con anterioridad, es necesario contar con la colaboracion de los Médicos
Pediatras que son el primer eslabén de la cadena de deteccidon precoz, para que
realicen esta actividad deben contar con la formacion adecuada y recibir
periddicamente informacion sobre los cambios tedricos-practicos acontecidos como
consecuencia de la intervencion.

Estos programas del servicio de Atencion Temprana seran planificados, implementados
y evaluados periddicamente por el equipo multiprofesional que participa de forma
activa en ellos, con un objetivo general “Atender a la persona con alteraciones en el
desarrollo y a su familia, en funcion de su problematica y necesidades, de forma
personal e individualizada”.

Este objetivo general se concreta en tres objetivos especificos que son:
e Actuar de manera preventiva
e Potenciar el desarrollo personal
e Facilitar la adaptacion al entorno

Para ello dentro de los Programas de Atencion Temprana se deberan planificar y
desarrollar diferentes acciones directamente relacionadas con:

En la actuacion preventiva: La accion preventiva a nivel individual, familiar y del
entorno social consiste en
e Participacion de los profesionales de Atencion Temprana en programas de
prevencion y deteccion.
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e Atencion de nifios de alto riesgo.

e Se elaboran y aplican programas de seguimiento.

e Se proponen los programas de andlisis y puesta en comun con otros
servicios de las actuaciones preventivas.

e Se realizan acciones comunitarias de tipo informativo y/o formativo sobre
los contenidos propios de esta atencion.

Atencion individual:
e El proceso de atencion se realiza de manera individualizada.
e Se utilizan programas especificos de atencion adecuados a las necesidades y
problemaética de cada persona.
e Se aplica la accion terapéutica o de apoyo, tanto en el centro especifico como
en el medio familiar y escolar (método ecologico)

Adaptacion al entorno: El principio es muy simple. Si un nifio no tiene competencias
para entender el entorno, el entorno ha de modificarse hasta el nivel necesario para que
ese nifio pueda entenderlo lo méximo posible.
e Se ejercen las funciones de informacion, formacion y apoyo familiar, que
potencien la plena integracion en ese medio.
¢ Se plantea la adaptabilidad del entorno a las necesidades de los nifios.
e Se actla de manera coordinada con otros servicios para facilitar la
integracién escolar.
e Se promueven las acciones adecuadas para alcanzar progresivamente el
maximo de integracion socio-ambiental.

A modo de conclusion:

Planteamos la necesidad de una Atencion Temprana generalizada, dirigida al conjunto
de la poblacion infantil, aunque orientada de modo especifico hacia aquellos nifios con
Trastornos del Espectro Autista o Trastornos Generalizados del Desarrollo que
continuaran siendo diagnosticados de forma tardia, si se desconocen o ignoran los
indicadores que alertan sobre las primeras alteraciones manifiestas en el desarrollo,
demorando el diagnéstico y la intervencién temprana adecuada, en estas etapas
evolutivas en las que se sientan las bases del desarrollo posterior.

Se proponen programas de Atencion temprana (atencién, investigacion, formacion)
disefiados, implementados y coordinados por un equipo multidisciplinar que se
construirdn a partir de los siguientes puntos clave:

e Determinacién de poblaciones de riesgo en todos aquellos casos en los que sea
posible detectar, en un porcentaje significativo, la relacion entre indicadores previos
o0 variables intervinientes favorecedoras de la aparicion del trastorno, ya sean estas
variables de orden prenatal, perinatal o postnatal.

e Implementacion de las medidas preventivas derivadas del apartado anterior.

e Estudio y desarrollo de protocolos de evaluacion y deteccion de las distintas
alteraciones o patologias del desarrollo.
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e Implicacién multiprofesional coordinada en las tareas de prevencion, deteccion y
atencion temprana.

e Intervencion directa sobre el nifio que presente desviaciones en su desarrollo o se
encuentre en situacion de riesgo, con acciones basadas en modelos coherentes y de
eficacia demostrada a través de la experiencia.

e Desarrollo e implementacion de programas de intervencion sobre la familia y
entorno proximo al nifio afectado, con la finalidad de implicarlos directamente en el
proceso de habilitacion del nifio, ofreciendo pautas de actuacion sinérgicas con el
modelo de intervencion adoptado.

e Seguimiento y adecuacién constante del modelo de intervencién a las
necesidades del nifio y su familia.

La necesidad de potenciar la constitucion de equipos multidisciplinares, se justifica por
su participacion en el desarrollo de programas de atencidn-investigacion-formacion, a
través de los cuales, los profesionales implicados en una Atencién Temprana de calidad,
trabajaran para hacer realidad una intervencion coordinada que mejore la situacion
actual del nifio y su familia, ampliando con su experiencia los conocimientos actuales
sobre el origen y evolucion de estos trastornos del desarrollo, la exigencia de un trabajo
coordinado entre profesionales de distintos ambitos favorece la divulgacion de
informacién sobre la probleméatica dentro del entorno social haciendo posible la
deteccion precoz y la sensibilizacion de la sociedad en general, que al tomar conciencia
de la trascendencia de estas alteraciones en el desarrollo infantil, demanda una Atencion
Temprana a cargo de profesionales especializados.

Dentro de los programas de Atencion Temprana seran los propios nifios con TGD o
TEA, los que nos iran ensefiando, la forma de conocerlos, atenderlos y hacerlos
coparticipes de nuestro mundo, mostrandonos en el seguimiento de los programas de
atencion el camino para entrar en ese mundo suyo que todavia no terminamos de
comprender, deseamos conocer y solamente ellos nos pueden descubrir.
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