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Disclaimer

Este documento es un analisis
especializado realizado bajo los
criterios de validez, confiabilidad,
neutralidad y pertinencia que
orientan el trabajo de Asesoria
Técnica Parlamentaria para
apoyar y fortalecer el debate
politico-legislativo. ElI tema vy
contenido del documento se
encuentra sujeto a los criterios y
plazos acordados previamente
con el requirente. Para su
elaboracion se recurri6 a
informacién y datos obtenidos de
fuentes publicas y se hicieron los
esfuerzos necesarios para
corroborar su validez a la fecha

de elaboracion.

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es una condiciéon del neurodesarrollo,
caracterizada por dificultades en la interaccién social y la comunicacién, con
interés profundos. La evidencia cientifica disponible indica la existencia de
factores genéticos y ambientales, que hacen mas probable que un nifio pueda ser
diagnosticado TEA.

Segun la OMS, se calcula que en el mundo 1 de cada 160 nifios (0,625%) es TEA.
Estudios en el Reino Unido situan el porcentaje de nifios y adolescentes TEA en
alrededor del 1%, mientras en Estados Unidos, se estima que un 2,24% de los
nifnos entre 3 y 17 afios presenta esta condicién. En Chile no existe un registro del
diagnéstico del TEA.

Estudios sobre la materia han dado cuenta de la importancia en la intervencion
en la primera infancia para optimizar el desarrollo y bienestar de las personas
autistas. En forma particular, la sociedad impone barreras de exclusion que
dificultan avanzar en logros educativos y sociales, asi como en las oportunidades
de empleo. Por ello, una vez que se haya identificado un caso de TEA, es
importante que a la persona y a su familia se les ofrezca informacion y servicios
pertinentes, de acuerdo con las necesidades particulares de cada individuo.

Aunque algunas personas TEA pueden vivir de manera independiente, también
hay otras que requeriran apoyo. En este marco, es necesario considerar que a
mayor grado de dependencia, la ausencia de apoyos estatales y comunitarios,
incidirdn en una mayor carga emocional y econdmica del circulo familiar y de
quien ejerza las labores de apoyo y cuidado. Por consiguiente, cada vez mas, se
reconoce el empoderamiento y apoyo a las y los cuidadores, como un
componente fundamental para potenciar el maximo desarrollo de capacidades y
talentos de las personas.

En este marco, Argentina y Espafia han desarrollado, a lo largo del tiempo,
estrategias para el diagndstico, atencion, intervencion, apoyo y seguimiento de
las personas del espectro autista durante las diversas etapas de su vida. Mientras
el primer pais ha optado principalmente por la regulacion de la problematica, a
través de leyes y sus respectivos reglamentos (tanto a nivel nacional como
provincial), el segundo, ha desarrollado una Estrategia Nacional consensuada
entre el Gobierno, con las tres entidades estatales que representan a las
comunidades autistas en Espafia (la Confederacién Autismo Espana, la
Confederacién Esparola de Autismo FESPAU y la Confederacion Asperger
Espafa), a lo que se suman las estrategias propuestas por algunas comunidades.
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Introduccién

El presente documento se elabora a peticién parlamentaria y da cuenta de las caracteristicas del
Trastorno del Espectro Autista (TEA), su frecuencia y la forma en que se ha estructurado el sistema de
atencion y seguimiento en la literatura extranjera.

Para desarrollar el documento se revisé informacion de organismos internacionales centrados en la
materia, como es Manual Diagnéstico y Estadistico de Enfermedades Mentales, de la Asociacion
Americana de Psiquiatria, en sus varias versiones, para asi caracterizar la problematica.
Posteriormente, documentos de organismos internacionales como Organizacién Mundial de la Salud ,
asi como también investigaciones en la materia, para dar cuenta de la frecuencia de casos de personas
del espectro autista y finalmente, se revisé tanto marcos legales, como programaticos de los paises
seleccionados para este documento, siendo el criterio de eleccién, tanto el que el pais se encontrara
dentro de los sugeridos por el parlamentario, como el que ambos han optado por estrategias distintas,
para el abordaje del espectro autista.

En el primer apartado del documento, da cuenta de las particularidades del TEA, en conjunto con las
caracteristicas asociadas a este diagndstico. Posteriormente, se entrega informacién sobre el espectro
autista como sus causas, prevalencia y grados de esta condicion. Finalmente, se discuten los marcos
legales y las estrategias para el diagndstico y posibilidades de apoyos para personas en el espectro,
analizando los casos de Argentina y Espania, los cuales han desarrollado estrategias distintas, mientras
el primero ha buscado regular la problematica a través de leyes y sus respectivos reglamentos (tanto a
nivel nacional como provincial) y apoyado en un documento generado por el Ministerio de Salud vy
Desarrollo de Argentina, Consenso sobre diagndstico y tratamiento de personas con Trastorno del
Espectro Autista; el segundo ha desarrollado consensos nacionales, que han dado origen tanto a una
Estrategia Nacional de abordaje del TEA, como estrategias a nivel de comunidades.

I. Diagnéstico del espectro autista

El TEA también conocido como espectro autista, es una condicion del neuro desarrollo caracterizada
por dificultades en la interaccion social y la comunicacion, con interés profundos. En este apartado se
da cuenta de los criterios clinicos para el diagnéstico del TEA, asi como también sus grados y
caracteristicas.

1. Criterios clinicos del diagnéstico

La Asociacion Americana de Psiquiatria (APA) en su Manual Diagnéstico y Estadistico de
Enfermedades Mentales, DSM-V"' - que sirve de referente en salud mental en el mundo entero- clasifica
en su versiéon del ano 2014 al Trastorno del Espectro del Autismo, dentro de la categoria de los
Trastornos del Desarrollo Neurologico en conjunto con:

o Discapacidades intelectuales;

' Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders
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e Trastornos de la comunicacion;

e Trastorno por déficit de atencién con hiperactividad;
e Trastorno especifico del aprendizaje;

e Trastornos motores;

e Otros trastornos del desarrollo neuroldgico.

El Trastorno del Espectro Autismo presenta cinco caracteristicas, que se describen a continuacion?:

a) Déficits persistentes en comunicaciéon social e interacciéon social a lo largo de multiples
contextos, segun se manifiesten los siguientes sintomas, actuales o pasados. Los ejemplos a
continuacion, son ilustrativos, no exhaustivos:

i. Deéficits en reciprocidad socio-emocional; rango de comportamientos que, por ejemplo, van
desde mostrar acercamientos sociales inusuales y problemas para mantener el flujo de ida
y vuelta normal de las conversaciones; a una disposicién reducida por compartir intereses,
emociones y afecto; o a un fallo para iniciar la interaccién social o responder a ella.

ii. Déficits en conductas comunicativas no verbales usadas en la interaccion social; rango de
comportamientos que, por ejemplo, van desde mostrar dificultad para integrar conductas
comunicativas verbales y no verbales; a anomalias en el contacto visual y el lenguaje
corporal o déficits en la comprension y uso de gestos; a una falta total de expresividad
emocional o de comunicacién no verbal.

iii. Déficits para desarrollar, mantener y comprender relaciones; rango de comportamientos
que van, por ejemplo, desde dificultades para ajustar el comportamiento para encajar en
diferentes contextos sociales; dificultades para compartir juegos de ficcion o hacer amigos;
hasta una ausencia aparente de interés en la gente.

b) Patrones repetitivos y restringidos de conductas, actividades e intereses, que se
manifiestan en, al menos dos de los siguientes sintomas, actuales o pasados (los ejemplos son
ilustrativos, no exhaustivos):

i. Movimientos motores, uso de objetos o habla estereotipados o repetitivos (ej., movimientos
motores estereotipados simples, alinear objetos, dar vueltas a objetos, ecolalia®, frases
idiosincrasicas).

2 Los individuos con un diagnéstico DSM-IV bien establecido de trastorno autista, sindrome de Asperger o
trastorno generalizado del desarrollo no especificado, deben recibir el diagndstico de trastorno del espectro de
autismo. Los individuos que tienen marcados déficits en comunicacion social, pero cuyos sintomas no cumplen
los criterios para el trastorno de espectro de autismo, deberan ser evaluados para el trastorno de comunicacion
social (pragmatica).
3 Perturbacion del lenguaje en la que el sujeto repite involuntariamente una palabra o frase que acaba de
pronunciar otra persona en su presencia, a modo de eco.

3
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ii. Insistencia en la igualdad, adherencia inflexible a rutinas o patrones de comportamiento
verbal y no verbal ritualizado (ej., malestar extremo ante pequefios cambios, dificultades
con las transiciones, patrones de pensamiento rigidos, rituales para saludar, necesidad de
seguir siempre el mismo camino o comer siempre lo mismo).

ii. Intereses altamente restringidos, obsesivos, que son anormales por su intensidad o su foco
(ej., apego o preocupacion excesiva con objetos inusuales, intereses excesivamente
circunscritos o perseverantes).

iv. Hiper- o hipo-reactividad sensorial o interés inusual en aspectos sensoriales del entorno
(ej., indiferencia aparente al dolor/temperatura, respuesta adversa a sonidos o texturas
especificas, oler o tocar objetos en exceso, fascinacion por las luces u objetos que giran).

Para especificar la severidad actual, ésta se basa en la alteracién social y comunicativa y en la
presencia de patrones de comportamientos repetitivos y restringidos (ver Tabla 1).

c) Los sintomas deben estar presentes en el periodo de desarrollo temprano (aunque pueden
no manifestarse plenamente hasta que las demandas del entorno excedan las capacidades del
nifo, o pueden verse enmascaradas en momentos posteriores de la vida por habilidades
aprendidas).

d) Los sintomas causan alteraciones clinicamente significativas a nivel social, ocupacional o
en otras areas importantes del funcionamiento actual.

e) Estas alteraciones no se explican mejor por la presencia de una discapacidad intelectual
(trastorno del desarrollo intelectual) o un retraso global del desarrollo. La discapacidad
intelectual y el trastorno del espectro de autismo con frecuencia concurren; para hacer un
diagnéstico de comorbilidad de trastorno del espectro de autismo y discapacidad intelectual, la
comunicacion social debe estar por debajo de lo esperado en funcién del nivel general de
desarrollo.

Para el diagndstico se debe especificar si:

e Se acompafia o no de déficit intelectual.

e Se acompafa o no de un deterioro del lenguaje.

e Se asocia con una condicidon médica o genética o con un factor ambiental conocido.
e Se asocia con otro trastorno del neurodesarrollo, mental o del comportamiento.

e Con catatonia.

EI DSM-V establece tres niveles de gravedad del Trastorno del Espectro de Autismo, los que se sefalan
en la siguiente tabla:



Biblioteca del Congreso Nacional de Chile | Asesoria Técnica Parlamentaria

Tabla N° 1 Niveles de Gravedad del Trastorno del Espectro de Autismo

Nivel de Severidad Comunicacién Social Intereses Restringidos y Conducta
Repetitiva

Nivel 3 Requiere un | Déficits severos en habilidades de | La inflexibilidad del comportamiento, la
apoyo muy sustancial | comunicacién social verbal y no verbal | extrema dificultad afrontando cambios u
que causan alteraciones severas en el | otros comportamientos restringidos/
funcionamiento, inicia muy pocas | repetitivos, interfieren marcadamente en el
interacciones y responde minimamente a | funcionamiento en todas las esferas. Gran
los intentos de relacion de otros. malestar o dificultad al cambiar el foco de
interés o la conducta

Nivel 2 Requiere un | Déficits marcados en habilidades de | El comportamiento inflexible, las dificultades
apoyo sustancial comunicacion social verbal y no verbal; | para afrontar el cambio, u otras conductas
los déficit sociales son aparentes incluso | restringidas/repetitivas, aparecen con la
con apoyos; inician un numero limitado | frecuencia suficiente como para ser obvios
de interacciones sociales; y responden | a un observador no entrenado e interfieren
de manera atipica o reducida a los | con el funcionamiento en una variedad de
intentos de relacion de otros. contextos. Gran malestar o dificultad al
cambiar el foco de interés o la conducta.

Nivel 1 Requiere | Sin apoyos, las dificultades de | La inflexibilidad del comportamiento causa
apoyo comunicacion social causan alteraciones | una interferencia significativa en el
evidentes. Muestra dificultades iniciando | funcionamiento en uno o mas contextos. Los
interacciones sociales y ofrece ejemplos | problemas de organizaciéon y planificacion
claros de respuestas atipicas o fallidas a | obstaculizan la independencia.

las aperturas sociales de otros. Puede
parecer que su interés por interactuar
socialmente esta disminuido.

Fuente: Manual Diagnéstico y Estadistico de Enfermedades Mentales, DSM-5

2. Patologias y alteraciones asociadas al diagnostico TEA

Segun da cuenta la guia de practica clinica para la deteccion y diagndstico oportuno de los trastornos
del espectro autista (TEA), del Ministerio de Salud de Chile, un TEA puede asociarse a distintas
comorbilidades o alteraciones asociadas, tales como las que se exponen a continuacion (Minsal, 2011):

a) Deficiencia cognitiva (29,8%): Alteraciéon cognitiva que aparece en los TEA, con distinta
prevalencia y severidad segun cual sea el cuadro (67% en autismo, 19% en trastornos del
desarrollo no especificado y 0% en Asperger). Entre los sujetos que presentan discapacidad
intelectual, se estima que el 30% cursa con discapacidad cognitiva moderada y un 40% con
discapacidad cognitiva grave a profunda.

b) Epilepsia de apariciéon precoz o tardia (33%): Existe entre un 20% y un 35% de coexistencia
de TEA con alteraciones epilépticas.

c) Trastornos de la Integracion Sensorial (69% a 90%): Perfil sensorial alterado de forma
heterogénea y con representacion a distintos niveles. A nivel auditivo, poca receptividad a
estimulos de indole social como la voz humana, caracteristica que contrasta con sensibilidad
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incluso excesiva a ciertos sonidos del ambiente, varios de ellos muy suaves para la mayoria. A
nivel somato-sensitivo, hipo o hipersensibilidad a estimulos tactiles, por ejemplo al contacto
fisico, umbrales de dolor diferentes al de los nifios sin TEA, baja tolerancia a la textura de la
ropa, respuestas inusuales ante el color, forma, textura o sabor de los alimentos, lo que puede
restringir su dieta, etc.

d) Trastornos del sueio (40% al 80%): Son una preocupacion comun en personas TEA, ya que
afectan tanto los tiempos como la calidad del suefio, ademas de alterar la regulacion circadiana
y la conducta. Las alteraciones mas frecuentes de esta indole son el insomnio de conciliacion y
los despertares nocturnos.

e) Problemas gastrointestinales (reportes desde 9 a 70% de los casos): Existe discusion
respecto a si existe una relacion entre los trastornos de indole gastrointestinal y los TEA. Los
consensos de expertos apoyan la idea que las alteraciones gastrointestinales son secundarias
a las alteraciones conductuales.

f) Dispraxias motoras: Son déficits en la conceptualizacion, organizaciéon y ejecucion de una
secuencia de acciones habituales, como imitacién de gestos, traduccién de 6rdenes verbales
en gestos o acciones y utilizacion de herramientas. Se les vincula con alteraciones en la
competencia motriz, comunicativa y social.

g) Alteraciones auditivas: Se pueden llegar a presentar alteraciones diversas, como infecciones
del oido medio (23,5%), pérdidas auditivas a nivel conductivo, alteraciones auditivas a nivel
sensorial, tanto leve a moderadas (7,9%), moderadas a severas (1.6%), o incluso profundas
(3,5%). Alteraciones de la sensibilidad auditiva, como la hiperacusia (sin coexistir con
alteraciones del 6érgano de Corti) se presentan en una alta proporcion (18%), lo que ayudaria a
dar cuenta de la hipersensibilidad a sonidos intensos en estos nifios.

h) Alteraciones motoras: Se aprecia una alta proporcién de alteraciones de tipo motor en los
ninos y nifas TEA, destacando las alteraciones en la motricidad gruesa (9%), la hipotonia (51%),
y la marcha en punta de pies (19%).

i) Alteraciones Conductuales: Conductas descritas y relacionadas con déficit de la atencion,
hiperactividad, impulsividad, aumento de la ansiedad y conductas obsesivas. También
comportamiento oposicionista y reacciones de tipo agresivas o auto-agresivas.

Il. Causas y frecuencias del TEA

El autismo se describid por primera vez en la década de 1940, por Leo Kanner y Hans Asperger, en
gran detalle, pero el tema fue muy poco estudiado. La primera versién, del Manual Diagndstico y
Estadistico de Enfermedades Mentales, DSM-| apareci6 en el afio 1952 y aunque el autismo ya habia
sido identificado como una entidad especifica nueve afnos antes, no fue incluido en esta version. Los
nifos de caracteristicas descritas en el autismo eran diagnosticados como “reaccién esquizofrénica de
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tipo infantil”. EI DSM-II, que aparecio en 1968, tampoco contemplaba el autismo como un diagnéstico
especifico, sino como una caracteristica propia de la esquizofrenia infantil (Artigas-Pallarés y Paula,
2001).

Recién en 1980, con la publicacion del DSM-III, se incorpord el autismo como categoria diagnéstica
especifica, que se contemplaba como una entidad Unica, denominada “autismo infantil”. Posteriormente
en los afos 1994 y 2000 aparecieron respectivamente el DSM-IV y el DSM IV-TR que aunque no
planteaban modificaciones sustanciales entre ellos, representaron un nuevo cambio radical, ya que se
definieron 5 categorias de autismo: trastorno autista, trastorno de Asperger, trastorno de Rett, trastorno
desintegrativo infantil y trastorno generalizado del desarrollo no especificado. Finalmente, el DSM -V
es el que viene a consolidar conceptualmente el autismo, sustituyendo la denominacion actual de
trastornos generalizados del desarrollo por la de Trastorno del Espectro Autista (TEA). (Artigas-Pallarés
y Paula, 2001).

1. Causas del TEA

La evidencia cientifica disponible muestra que hay una compleja relacion entre la herencia genética y
factores ambientales en la manifestacién del TEA (OMS, 2021). Investigaciones en la materia, dan
cuenta de que las variaciones del numero de copias (CNV) son un factor contribuyente importante en
la susceptibilidad del TEA. Estas variantes estructurales microscopicas en los cromosomas que
incluyen duplicaciones, deleciones*, translocaciones e inversiones, pueden ser heredadas o surgir de
novo® en el individuo y se estima que podrian estar a la base de aproximadamente el 10% de los casos
(Rylaarsdam &.Guemez —Gamboa, 2019).

Sin embargo, ya que las variaciones genéticas nuevas o heredadas no explican por si solas la mayoria
de los casos, surge la hipétesis de que las exposiciones ambientales tempranas pueden constituirse
en uno de los mecanismos del riesgo de TEA (Brandler et.al, 2018). Asi, recientemente se estan
estudiando cientos de factores ambientales que podrian afectar a genes con funciones moduladoras
epigenéticas, ya que podrian estar involucrados en susceptibilidad a TEA, entre los que se encuentran
la edad del padre, la exposicién durante el embarazo a anticonvulsionantes (como el valproato), o
incluso una edad gestacional al nacimiento menor de 35 semanas, entre muchos otros®, pero por el
momento, estos elementos no se encuentran claramente identificados, y aun es necesaria mucha
investigacion al respecto’.

4 Una delecién es un tipo de mutacion genética en la cual se pierde material genético, desde un solo par de
nucledtidos de ADN hasta todo un fragmento de cromosoma.

5 Viene del latin, significa “de nuevo”. Se usa para describir una mutacién la cuél es “nueva” en un nifio, es decir,

sus progenitores no se lo hetredaron. Disponible en
6 Factors associated with an increased prevalence of autism. Disponible en:

7 Confederacion de Autismo de Espafia. Disponible en:
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Asi aunque se ha logrado un progreso significativo en la determinacion de las causas
genético/ambientales del TEA, actualmente se estudia si existe una relacién entre la gran variedad de
fenotipos asociados al autismo y la interaccion de diversas variables ambientales y variantes genéticas
(Landrigan, 2010). Sin embargo, como ya se dijo, muchos aspectos siguen siendo desconocidos, por
lo en la actualidad no es posible determinar una causa uUnica que explique el TEA, pero si la fuerte
implicacion genética en su origen (Rylaarsdam & Guemez —Gamboa, 2019).

2. Prevalencia

Segun la OMS, se calcula que 1 de cada 160 (0,625%) nifios en el mundo tiene un TEA. Esta estimacion
representa una cifra media, pues la prevalencia observada varia considerablemente entre los distintos
estudios, siendo la prevalencia de TEA en muchos paises de ingresos bajos y medios, hasta ahora
desconocida (OMS, 2021).

Para el caso de Estados Unidos, el Health Interview Survey (NHIS) da cuenta que para el afio 2014, la
prevalencia del TEA en los Estados Unidos era 2,24% de los nifios entre 3y 17 afios (1 en 45), siendo
en su mayoria de sexo masculino (75%), cifras que van por sobre la prevalencia anualizada estimada
de 1,25% basada en datos 2011-2013 (NHSR, 2015). En el Reino Unido, segun el documento Autism
spectrum disorder, del Goverment Stadistical Service, se estima que la prevalencia de TEA infantil era
de alrededor del 1%, siendo mas alto en nifios que en nifias (APMS, 2014).

Segun informacién pesquisada por el ADDM y recopilada por el CDC, la prevalencia del TEA en nifios
en Estados Unidos ha ido aumentando de 6,7 en 1000 en el afio 2000 (1 en 150 nifios) a 18, 5 en 1000
en el afo 2016 (1 en 54)8. Sin embargo, no esta claro si el aumento en la prevalencia en algunos paises,
reflejan la expansion de los criterios diagndsticos del DSM-IV para incluir los casos subumbrales, un
aumento de la conciencia frente al autismo, las diferentes metodologias de estudio o un aumento real
de la frecuencia de la condicion®.

En Chile, segun reza la Guia de Practica Clinica, Detencion y Diagndstico Oportuno de los Trastornos
del Espectro Autista (TEA), del MINSAL (2011) no existe un registro del diagnéstico del trastorno
del espectro autista. Segun el estudio, “Encuesta para cuidadores de personas del espectro autista
en Chile: primeras preocupaciones, edad del diagnéstico y caracteristicas clinicas”, publicado en la
Revista Chilena de Pediatria, en enero del 2021, confirma lo que para muchas familias en Chile es una
realidad; la imposibilidad de acceder a un diagndstico o solo obtenerlo a una edad tardia, lo que
representa una peérdida critica de oportunidades de tratamiento, lo que puede poner en riesgo las
posibilidades de un mejor prondstico futuro (Garcia et al. 2021).

Sin embargo, segun doctor Mauricio Gomez Chamorro del Departamento de Salud Mental, DIPRECE,
de la Subsecretaria de Salud Publica, si se utiliza una estimacién basada en los datos entregados por

8 Data & Statistics on Autism Spectrum Disorder. CDC. Disponible en:
9 Exposicion llevada a cabo por el doctor Mauricio Gomez Chamorro del Departamento de Salud Mental,
DIPRECE, de la Subsecretaria de Salud Publica (MINSAL) a la Comisién de Desarrollo Social, Superacién de la
Pobreza y Planificacién de la Camara de Diputados, el dia 9 de agosto del 2017, Presentacion disponible en:

8
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el Autism and Developmental Disabilities Monitoring (ADDM) Network, dependiente del Center for
Disease Control and Prevention (CDC), en Chile 1 de cada 88 nifios seria TEA™.

Si bien los paises como Espana, Argentina o Inglaterra han desarrollado programas para lograr un
diagnéstico temprano, de manera de pesquisar el TEA y poder hacer seguimiento y entregar el apoyo
necesario, el autismo es una condicidon que esta presente en todas las etapas de la vida. En la
Estrategia Espafnola en Trastornos del Espectro del Autismo (2015) se calcula que mas de 450.000 son
del espectro autistaen Esparia (1 por cada 100 nacimientos)''. Por su parte, segun el Adult Psychiatric
Morbidity Survey del 2014, en la actualidad, cerca de 0.5% and 1.3% '2 de la poblacién adulta, esta en
el espectro autista en Inglaterra, eso es alrededor de 400.000 personas (APMS, 2014).

lll. Marcos legales y politicas de apoyo a las personas TEA y sus familias

En este apartado se describe las estrategias de los paises seleccionados Argentina y Espafia, los
cuales han desarrollado estrategias distintas, mientras el primero ha buscado regular la problematica a
través de leyes y sus respectivos reglamentos (tanto a nivel nacional como provincial), lo que es
apoyado por un documento generado por el Ministerio de Salud y Desarrollo de Argentina en el afo
2019, Consenso sobre diagnéstico y tratamiento de personas con Trastorno del Espectro Autista;
mientras el segundo ha desarrollado consensos nacionales entre el Gobierno y las tres entidades
estatales que representan a las comunidades autistas en Espafa (la Confederacion Autismo Espafia,
la Confederacion Espafiola de Autismo FESPAU y la Confederacién Asperger Espafia), que han dado
origen tanto a una Estrategia Nacional de abordaje del TEA, como a estrategias a nivel de
comunidades. A estas estrategias se suma la Guia de Practica Clinica para el Manejo de Pacientes
con Trastornos del Espectro Autista en Atencion Primaria y el Libro Blanco de la Atencién Temprana.

1. ARGENTINA

a) Marco Normativo

El marco normativo de argentina se enmarca en la Ley Nacional de Salud Mental, Ley 26.657 del
ano 2010, a las cuales se suman las leyes sobre discapacidad, que se resumen a continuacion:

o Ley 22.431. Sistema de Proteccion Integral de las personas con discapacidad(1981).

o Ley 24.901. Sistema de Prestaciones Basicas en Habilitacién y Rehabilitacion Integral a Favor
de las Personas con Discapacidad ( 1997).

e Ley 25.504. Ley del Certifcado de Unico de Discapacidad (2001).

e Ley 26.378. Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y su protocolo
facultativo (2008).

Respecto en particular del autismo, se encuentra el siguiente marco normativo:

10 Exposicion llevada a cabo por el doctor Mauricio Gémez Chamorro del Departamento de Salud Mental,
DIPRECE, de la Subsecretaria de Salud Publica (MINSAL) a la Comisién de Desarrollo Social, Superacién de la
Pobreza y Planificacién de la Camara de Diputados, el dia 9 de agosto del 2017, Presentacion disponible en:

11 Estimacion segun datos en Autismo Europa, 2012.
12.0.5% and 1.3% (95% confidence interval (Cl))
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o Ley 27.043. Abordaje integral e interdisciplinario de las personas que presentan Trastornos del
Espectro Autista (TEA).

e Ley Nacional N° 27.053 . Dia Nacional de Concienciacion sobre el Autismo. Argentina (2014).

e Ley 27.306. Abordaje integral e interdisciplinario de los sujetos que presentan Dificultades
Especificas del Aprendizaje (DEA).

o Decreto 777/2019. Reglamentacién de la ley 27.043.

¢ Resolucion 2641/2019. Consenso sobre diagnéstico y tratamiento de personas con trastorno
del espectro autista.

Respecto de algunos marcos normativos provinciales:

o Ley de la Provincia de Rio Negro, N° 5.124 de creacién del Sistema de Proteccion Integral de
Personas afectadas por el trastorno de Espectro autista (TEA). Argentina. (2016).

e Decreto 1.451 Reglamentario de la Ley N° 5.124 que crea el Sistema de Proteccion Integral de
Personas afectadas por el Trastorno de Espectro Autista (TEA) (2018).

e LEY 14.191 Creacion del Sistema de Proteccion Integral de las Personas que Padecen
Trastornos del Desarrollo - TGD - Provincia de Buenos Aires, LA PLATA, (2010).

o Decreto 355 Reglamentario de la Ley 14.191 - Creacién del Sistema de Proteccion Integral de
las Personas que padecen Trastornos de Desarrollo TGD.(2015). Provincia de Buenos Aires,
LA PLATA, (2010).

e Ley 1.628. Centro de Inclusién Social del Autista, destinado a la proteccion integral del autista
y su familia. Ciudad autonoma de Buenos Aires (2012)

e Ley4.156. Dia Mundial de concientizacion sobre el Autismo. Ciudad autonoma de Buenos Aires
(2012).

e Ley 6.151. Sistema de Vigilancia del Desarrollo Infantil para la Deteccion Temprana del
Trastorno del Espectro Autista. Ciudad autonoma de Buenos Aires (2019).

e Resolucion 250/1998. Programa para la prevencion del Autismo y las enfermedades
psiquiatricas graves. Ciudad autonoma de Buenos Aires.

e Resolucion 650/2005. Programa de Prevencion, Diagnéstico y Tratamiento de los Trastornos
Severos de la Comunicacion en el Lactante y del Autismo Infantil. Ciudad autonoma de Buenos
Aires.

e Resolucion 1175/2007. Programa de Atencién Comunitaria de Nifios/as Adolescentes de hasta
15 afios, con Trastornos Mentales Severos. Ciudad autonoma de Buenos Aires.

b) Estrategia argentina para las personas TEA

El afio 2014 se aprueba en Argentina la Ley Nacional del autismo (N°27.043) que declara de interés
nacional el abordaje integral e interdisciplinario de las personas que presentan Trastornos del Espectro
Autista (TEA); la que tiene por objeto promover el diagndstico temprano, la intervencién oportuna, asi
como la capacitacién de recursos humanos en salud y la investigaciéon vinculada a Trastornos del
Espectro Autista
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En dicha normativa, se establecié entre otros, la necesidad de desarrollar procedimientos de pesquisa,
detecciéon temprana y diagndstico del TEA, determinar las prestaciones necesarias para el abordaje
integral e interdisciplinario, realizar estudios epidemioldgicos con el objetivo de conocer la prevalencia
del TEA, asi como también realizar estudios estadisticos que abarquen a todo el pais y coordinar con
las autoridades en materia sanitaria, educativa, laboral y de desarrollo social de las provincias que
adhieran a la Ley Nacional del autismo, las acciones necesarias a los fines de la completa inclusién de
las personas TEA en los diferentes niveles educativos, laborales y sociales.

Posteriormente, el afio 2019, el Ministerio de Salud y Desarrollo de Argentina, desarrollé el Documento
Consenso sobre diagnostico y tratamiento de personas con Trastorno del Espectro Autista ( en adelante
“Documento de Consenso”) en el que se establecen criterios y recomendaciones para la deteccion
temprana, la confirmacion diagndstica, un plan de tratamiento y seguimiento de los casos (MSDS,
2019).

Finalmente, se agrego a este analisis -debido a la estructura Federal de Argentina- la normativa en
particular desarrollada en la Provincia de Rio Negro, la Ley N° 5.124 para generar un sistema de
proteccion integral de personas afectadas por TEA y su reglamento de aplicacion (Decreto N°
1451).

En ese marco, la Ley N° 5.124 tiene por objeto “crear en el ambito de la Provincia de Rio Negro, el
Sistema de Proteccion Integral de personas afectadas por el Trastorno de Espectro Autista (TEA),
Sindrome de Asperger o todas aquellas personas con caracteristicas compatibles con el Espectro
Autista con el objetivo de procurarles asistencia médica, psicoterapéutica, psicoanalitica, en todas sus
orientaciones, protecciéon social, educacion y capacitacion para su eventual formacion profesional e
insercion laboral y social” (art.1) .

Del mismo modo, su finalidad es “promover la progresiva organizacion de un conjunto de acciones
tendientes a que los sujetos de proteccion puedan contrarrestar las desventajas especificas que les
provoca ese estado, asegurando su derecho a desempenar un rol social digno, que les permita
integrarse activamente a la comunidad, fomentando la proteccion integral de la persona afectada y de
su grupo familiar” (art.6).

Este sistema de proteccion Integral, entrega directrices necesarias en los siguientes derechos (art.7):

¢ A recibir asistencia médica, terapéutica, psicoldgica en todas sus orientaciones, farmacoldgica
y alimenticia.

e A recibir una educacién integral e inclusiva.

e Arecibir capacitacion profesional y laboral.

e A serinsertado en el medio laboral.

e A recibir una proteccion social integral.

Por su parte el reglamento de dicha Ley establece que el Sistema de Proteccion Integral, comprende
las siguientes prestaciones (Anexo al Decreto N° 1451):

11
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o Asistencia de la persona con trastorno del espectro autista y sus familiares mediante
tratamientos y abordajes, a través de los 6rganos descentralizados de salud: hospitales e
instituciones publicas o privadas, brindados por profesionales capacitados, reconocidos por la
autoridad de aplicacion.

e Los distintos Ministerios involucrados en la tematica, deberan elaborar programas regulares de
capacitacion para los profesionales y técnicos que trabajan en el tratamiento de las personas
que padecen autismo.

e EIl Sistema de Proteccion Integral implica también las acciones de prevencion y deteccién
precoz, difusién y concientizacion social.

c) Atencion para las personas TEA

1. Deteccidn temprana

En el documento de consenso se recomienda que la sospecha diagndstica de TEA se realice a través
de la identificacion de posibles alteraciones en el desarrollo esperable de los nifios y nifias, en el marco
del control de salud de nifios sanos. Asi, se da cuenta de que la deteccion temprana permite una pronta
intervencion que puede mejorar el prondstico en una proporcion significativa de nifos y nifias TEA,
mejora la certeza diagndstica, reduce la angustia de la familia y permite una planificacion adecuada de
la futura escolarizacion y el apoyo comunitario requerido.Considerando dichos objetivos, se recomienda
(MSDS, 2019):

e Realizar una primera linea de vigilancia del desarrollo esperado a todos los nifios y nifias de
cualquier edad que concurran al primer nivel de atencién, con el fin de detectar casos
sospechosos.

e Que el examen clinico de los nifos y nifas sanos incorpore un alto
nivel de vigilancia para rasgos sugestivos de TEA y que se aborden las preocupaciones de las
familias sobre el desarrollo de sus hijos.

¢ Que los nifios con sospecha de TEA, pasen por una evaluacion fisica y pruebas especificas,
para el diagnéstico.

Por su parte la Ley N° 5124, en su articulo 10, garantiza el acceso al certificado de diagnoéstico clinico
presuntivo de manera gratuita, el que segun el reglamento, debe ser llevado a cabo por un profesional
del ambito clinico, quien podra convocar a la/s entrevistas clinicas, a profesionales de otras disciplinas,
de modo tal de realizar una evaluacion interdisciplinaria, donde se deberan aplicar herramientas
validadas de reconocimiento internacional (A.D.O.S.; ADIR, entre otras -y sus actualizaciones (art.5)).
El informe resultante de dicha evaluacion, sera suficiente para la tramitacion del Certificado Unico de
Discapacidad de la Ley D N° 2055 (art.10).

12



Biblioteca del Congreso Nacional de Chile | Asesoria Técnica Parlamentaria

2. Confirmacion diagndstica

El diagndstico de TEA es fundamentalmente clinico, no se dispone de marcadores biolégicos por lo
que el documento del consenso considera fundamental contar con profesionales de la salud
capacitados en la tematica, recomendando contar con un panel interdisciplinario de expertos cuya
composicion y nivel de experiencia variara segun el grado de complejidad de los servicios en donde se
encuentren, los que deberan recibir capacitacion periddica , pues deben estar disponibles para evaluar
todo caso de una persona con sospecha de serTEA (MSDS, 2019).

Segun el documento antes mencionado, estos equipos deberan estar contituidos, por al menos dos
profesionales, para el caso de los nifios, nifias y adolescentes (MSDS, 2019):

e Un médico con especialidad en pediatria, medicina general y/o medicina de familia, y

e Un profesional con experiencia y capacitacion en desarrollo infantil perteneciente a alguna de
las siguientes disciplinas: pediatria, psiquiatria infanto-juvenil, neurologia infantil, psicologia,
psicopedagogia y/o fonoaudiologia

En el caso de adultos/as (MSDS, 2019):

¢ Un médico con especialidad en medicina general y/o medicina de familia, clinica médica y
¢ Un profesional de alguna de las siguientes disciplinas: psiquiatria, psicologia y/o neurologia con
experiencia en TEA.

En caso de que un profesional no se encuentre disponible a nivel local, se recomienda facilitar el
acceso a una interconsulta con especialistas a través de oficinas de comunicacién a distancia en el
centro de referencia regional. El diagndstico debe incluir aparte del nivel de severidad, un perfil
sensorial, suefio, conducta, comorbilidades, desafios en el aprendizaje o en el trabajo, autonomia,
autodeterminacion, y los valores y preferencias de la familia y/o cuidadores para asi definir el perfil de
tratamiento mas adecuado para cada persona.

Finalmente, se aconseja que los hallazgos y resultados de la evaluacién diagnéstica de TEA se
comuniquen a la persona afectada y cuidadores de manera comprensible, preferentemente a través
de, al menos, un encuentro cara a cara y un informe escrito, asi como también se les ofrezca a nifos,
nifas, jévenes, familias o cuidadores, informacion sobre los servicios y recursos disponibles, se les
escuche sus inquietudes, para asi establecer un plan a seguir (MSDS, 2019).

3. Plan de tratamiento

Las personas TEA varian considerablemente en cuanto a sus fortalezas como dificultades, por lo que
resulta complejo describir un solo tratamiento. Por otra parte, tanto las diferencias en edad al
diagndstico, nivel de apoyo necesario, comorbilidades, situacion familiar y social, nivel de recursos en
salud y desarrollo comunitario marcaran una gran diferencia en el futuro y la calidad de vida de los
afectados(MSDS, 2019).
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Segun el documento de consenso, las intervenciones se basan en cuatro principios:

a. Individualidad del tratamiento: Dado que no existe un solo tratamiento que sea igualmente
eficaz para todas las personas TEA, se deben considerar tanto las habilidades de los afectados,
sus intereses, su vision de la vida y sus circunstancias, en la planificacion de su intervencion.

b. Estructuracion del entorno: Es necesario adaptar el entorno para maximizar la participacién
de cada individuo, estableciendo metas a corto y largo plazo, con el objetivo de que puedan ser
alcanzadas.

c. Intensidad y generalizacién: Las intervenciones utilizadas deben ser aplicadas de manera
sistematica como parte de un plan de tratamiento, en diferentes contextos y por todos los que
viven y trabajan con la persona TEA.

d. Participacion familiar: Los padres o cuidadores deben ser reconocidos y valorados como
actores clave de cualquier intervencion.

En la misma linea, el Reglamento de la Ley N° 5124, establece que el plan de tratamiento emitido por
el equipo profesional tratante, debe contemplar los distintos niveles de complejidad segun el area de la
provincia, teniendo en cuenta la necesidad de conformar un equipo multidisciplinario para llevar a cabo
el diagndstico, organizar un plan de trabajo y supervisar a lo largo del tiempo la evolucién de los
pacientes.Si esto no pudiera realizarse en su ciudad, se derivara al centro mas cercano que cumpla
con estos requisitos (art.5).

Debido a que el equipo profesional tratante debe reunir la condicion de multidisciplinariedad, siendo
mencionadas las siguientes especialidades: psiquiatria, neurologia infantil, neurologia y pediatria con
especializacion en neurodesarrollo, terapia ocupacional, psicologia, fonoaudiologia, psicopedagogia,
profesor(a) de inclusion, licenciatura en servicio social; se debe contar con un coordinador cuya
funcion sera la de optimizar el recurso humano y articular las disciplinas asistenciales e
interinstitucionales que resulten las mas adecuadas para cada nifio, en cada evento. El plan de
tratamiento sera indicado por el equipo en forma individualizada de acuerdo a la edad, nivel de lenguaje,
entorno familiar y social, dificultades académicas y aptitudes individuales (art.5).

Finalmente el art 8 establece que ademas del plan de tratamiento para el sujeto de proteccion, los
tratamientos y abordajes deben comprender el trabajo vincular de la familia y ninas/os y psicoeducacién
del grupo familiar.

Respecto a la garantia de acceso a las prestaciones necesarias, la Ley N° 5124, en el articulo 13
establece que “la Obra Social Provincial (IPROSS) y los hospitales del sector publico provincial
garantizan en forma gratuita el acceso a sus afiliados y usuarios”, mientras el reglamento en su articulo
8, establece que la cobertura estara a cargo del sistema publico y privado de salud, obras sociales y
empresas de medicina prepaga, de conformidad a la condicidon que revista cada sujeto de proteccion.

4. Sequimiento
El documento de consenso recomienda que el proceso de evaluacion de necesidades y de apoyo se

repita a lo largo de la vida de la persona, para garantizar que se identifiquen cambios en su estado y
14



Biblioteca del Congreso Nacional de Chile | Asesoria Técnica Parlamentaria

se actue de manera oportuna readecuando el plan de apoyos. Del mismo modo, se sugiere brindar
apoyo a las personas TEA para que logren la autodeterminacién en las diferentes etapas de la vida
(MSDS, 2019).

Respecto del seguimiento y asesoramiento, la Ley N° 5124, crea el Consejo de Coordinacion,
Seguimiento y Asesoramiento, compuesto por representantes del Ministerio de Educacion y Derechos
Humanos, Ministerio de Desarrollo Social, Ministerio de Salud y de los municipios que adhieran a la
normativa y las asociaciones no gubernamentales relacionadas con la materia (art.15). Entre las
atribuciones de dicho Consejo (articulo 17), se encuentran:

e Programar, coordinar y supervisar la planificacion y ejecucion de las actividades y prestaciones
definidas por el Estado, con el fin de asistir y recuperar a los sujetos de proteccién en el marco
de lo establecido por la presente.

e Elaborar y mantener actualizado un relevamiento y registro de las personas que abarca la
normativa.

e Disefiar el formulario unico provincial para los sujetos de proteccién, con fines estadisticos.

e Proponer el disefio de un programa provincial integral.

e Crear Centros de Dia para aquellos sujetos de proteccidon que requieren apoyo continuo y que,
debido a su edad, ambito familiar, edad avanzada de sus padres o familiares responsables, o
por carencia de estos, requieran una contencion y asistencia permanente fuera de su ambito
familiar.

Finalmente, respecto del financiamiento, el articulo 18 establece que “las erogaciones que demande la
aplicacion de la presente son previstas anualmente en el presupuesto dentro de las partidas del Poder
Ejecutivo de la Provincia de Rio Negro”. Sin perjuicio de ello, se financian con los aportes:

¢ De entidades gubernamentales y no gubernamentales.

¢ Donaciones y legados.
e Fondos de organismos nacionales e internacionales.

2. ESPANA

a) Marco Normativo

A partir del marco internacional de los derechos humanos, Espafia ha desarrollado un marco normativo
que resguarda los derechos de las personas con discapacidad en general y de las personas con
autismo en particular. Entre ellas se encuentran' :

e Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se Aprueba el Texto Refundido
de la Ley General de Derechos de las Personas con Discapacidad y de su Inclusién Social.

13 Confederacion autismo Espafa. Normativa en Materia de Derechos Humanos, Discapacidad y TEA. Disponible
en:
15
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o Ley26/2011, de 1 de agosto, de Adaptacién Normativa a la Convencién Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad.

e Real Decreto 1276/2011, de 16 de septiembre, de Adaptacién Normativa a la Convencién
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

e Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las
Personas en Situacion de Dependencia.

o Estrategia Esparfiola en Trastornos del Espectro del Autismo.

Se suman a estas, las diversas legilaciones y estrategias desarrolladas por las comunidades
autonomas, entre ellas destacan:

e Ley 4/2017, de 25 de septiembre, de los Derechos y la Atenciéon a las Personas con
Discapacidad en Andalucia.

e Ley 7/2014, de 13 de noviembre, de Garantia de los Derechos de las Personas con
Discapacidad en Castilla-La Mancha.

e Estrategia en Trastorno del Espectro del Autismo para Castilla-La Mancha (2016).

e Ley2/2013, de 15 de mayo, de Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad
(Castilla yLeon).

e Plan de Atencion Integral a las personas con Trastorno del Espectro del Autismo de la
Generalitat de Cataluna.

e Ley 11/2003, de 10 de abril, de la Generalitat, sobre el Estatuto de las Personas con
Discapacidad.

b) Estrategia Espafola para las personas TEA

La denominada Estrategia Espanola para las personas TEA (2015), fue aprobada por el gobierno el 26
de noviembre de 2015 y, consensuada con las tres entidades estatales que representan a las personas
TEA en ese pais (la Confederacion Autismo Espafa, la Confederacion Espafola de Autismo FESPAU
y la Confederacion Asperger Espana).

La Estrategia se ha constituido en el marco de referencia para la definicion de las politicas y acciones
estatales, autondmicas y locales sobre las personas TEA y contempla tanto las caracteristicas que
definen este tipo de trastornos como las necesidades asociadas y los ambitos prioritarios de actuacion.
Asi, “las lineas de trabajo y los objetivos previstos, estan orientados a favorecer el respeto a la vida
independiente, la autonomia, la participacion e inclusion plenas, la igualdad, la accesibilidad y la no
discriminacion”.

En primer lugar, se desarrollaron 4 lineas estratégicas transversales: Concienciacion y sensibilizacion,
Accesibilidad, Investigacion y Formacion de Profesionales, a las que se sumaron quince lineas
estratégicas con objetivos definidos para el desarrollo de medidas concretas, entre las que se
encuentran deteccién y diagnéstico, atencidon temprana, intervencion integral y especifica, salud y
atencion sanitaria, educacion, empleo, vida independiente, inclusion social y participacion ciudadana,
justicia y empoderamiento de derechos, apoyo a las familias, calidad, equidad y sostenibilidad de los
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servicios. Si bien, para la implantacion de la Estrategia esta previsto un Plan de Accidon pendiente de
elaboracion al dia de hoy, si se encuentran disponibles guias de practica clinica, que orientan el proceso
de atencion para las personas TEA.

Se suma a este analisis, la Estrategia en Trastorno del Espectro del Autismo de Castilla-La Mancha,
debido a la organizacion territorial por Comunidades Autonomas. Dicha estrategia se basa en la
Estrategia espanola, pero le suma propuestas propias, basandose en los siguientes principios:

¢ No discriminacion, igualdad de trato ante la ley e igualdad de oportunidades.

¢ Vida independiente, normalizacién, accesibilidad universal, disefio para todos, dialogo civil.

o Transversalidad de las politicas en materia de discapacidad.

e Participacién tanto ciudadana como de las diferentes administraciones publicas.

o Responsabilidad publica, integralidad y extensividad, eficiencia y eficacia, economia de la
discapacidad, sensibilizacion e imaginacion y creatividad.

c) Atencion para las personas TEA

1. Deteccién y diagnéstico

Aunque desde una perspectiva evolutiva, existen indicios de que la intervencion temprana parece
mejorar el pronéstico global de los nifios TEA (Guia de Practica Clinica para el Manejo de Pacientes
con Trastornos del Espectro Autista en Atencién Primaria, 2009), segun la Estrategia Espafiola para
las personas TEA, la edad de diagnéstico de estos trastornos en Espafia es aun tardia, siendo la
situacion heterogénea segun el lugar de nacimiento del nifio o nifia, el nivel socioeconémico de la familia
o si ésta reside en zonas rurales o urbanas.

En algunas comunidades autdbnomas, se estan aplicando protocolos para la deteccién del autismo
dentro de programas del nifio sano. En otras, se han desarrollado programas de deteccion especificos
o la deteccion del autismo se encuentra incluida en los programas integrales de atencion. Sin embargo,
es habitual, que los primeros signos de alerta de los TEA se detecten en el hogar y en entornos
educativos como guarderias o escuelas infantiles (Estrategia Espanola para las personas TEA, 2015).

En ocasiones, estas sefales de alerta pasan desapercibidas o se minimiza su importancia hasta etapas
mas avanzadas del desarrollo, lo que ocasiona un retraso importante en el acceso al diagndsticoy a la
intervencion especializada. La Guia de Practica Clinica para el Manejo de Pacientes con Trastornos
del Espectro Autista en Atencion Primaria, da cuenta del siguiente algoritmo para el diagndstico y
atencioén de nifos TEA:

Vigilancia rutinaria del desarrollo (0-6 afios)

o Escalas de evaluacion del desarrollo. Aplicacion de la escala de evaluacion del desarrollo:
Escala Haizea-Llevant.
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e Seiales de alerta. Considerar las senales de alerta inmediata y compendio de sefales de alerta
de TEA segun periodos de edad.

o Factores de riesgo. Factores de riesgo de TEA a tener en cuenta en la valoracién de
antecedentes del nifio: factores perinatales (consumo de farmacos o sustancias teratdogenas',
infecciones perinatales, diabetes gestacional, sangrado gestacional, sufrimiento fetal,
prematuridad, bajo peso), enfermedades metabdlicas, edad avanzada de los padres, padres
con antecedentes psicosis esquizofrénica o afectiva y antecedentes familiares de TEA
(hermanos TEA).

o Preocupacion de los padres. Escala PEDS para orientar al profesional sobre qué preguntar a
los padres y como acompanarlos en el proceso diagndstico.

Sospecha de TEA

e Tiene < 16 meses edad o entre 30 meses y 5 afos. Remitir a atenciéon especializada o Centros
de Referencia.

e Si hay sospechas en nifios: Entre 16-30 meses, aplicar Cuestionario Modificado de Deteccion
Temprana de Autismo (para nifios entre 1 y 3 afos (M-CHAT), en forma Auto-administrada por
los padres. A Mayores de 5 afos pasar la Escala Autbnoma para la deteccion del Sindrome de
Asperger y el Autismo de alto nivel de funcionamiento (EA) (Auto-administrada a padres y
profesores), de salir alteradas las pruebas remitir a Atencion especializada o Centros de
Referencia.

e Seguir vigilancia hasta los 6 afos. Los profesionales deberan tener en cuenta la sintomatologia
y los trastornos conductuales de los nifios TEA para preparar, en coordinacién con los padres,
las consultas del nifio y prevenir confusion o sobre-estimulacion y posibles problemas de salud
0 habitos de riesgo.

Respecto del diagnodstico, la Estrategia en Trastorno del Espectro del Autismo de Castilla-La Mancha,
propone:

e Instaurar un protocolo de deteccién precoz en pediatria y enfermeria pediatrica.

o [Establecer un programa de cribado en las revisiones de los menores de 18 y 24 meses,
mediante el empleo del cuestionario M-CHAT.

e Establecer un protocolo de derivacion de los casos detectados a profesionales especializados
en el diagndstico e intervencién con personas TEA.

e Capacitar a los profesionales de atenciéon temprana para intervenciéon en entorno natural con
nifios diagnosticados de TEA.

o Establecer convenios con las entidades privadas especializadas en TEA de la region para la
valoracion de los posibles casos de TEA y comunicacién del diagndstico a las familias.

e Crear lafigura “tutor” que guie a la familia desde la sospecha de un posible diagndstico de TEA,
y la acompane en todo el proceso.

4 Toda sustancia quimica, agente fisico, agente infeccioso o estado carencial que es capaz de producir una
alteracion morfoldgica o funcional en el periodo postnatal y que actua durante el periodo embrionario o fetal.
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¢ Habilitar a los profesionales especializados en TEA para formar a los profesionales sanitarios
en materia de TEA, mediante el establecimiento de una formacioén convenida y financiada por
parte de la Administracion Publica regional.

¢ Financiar el proceso de evaluacion y diagnéstico por parte de la Administracion Publica regional.

2. Atencién temprana

El proceso de armonizacion de la atencion temprana en las diferentes Comunidades Auténomas se ha
desarrollado tomando como punto de partida lo establecido en el Libro Blanco de la Atencién Temprana,
modelo biopsicosocial donde se deriva la necesidad de establecer relaciones con los programas vy
servicios que actuan en el contexto del nifo y de su familia.

En este marco, le corresponde a la prevencion primaria las actuaciones y proteccion de la salud,
orientadas a promover el bienestar de los nifios y sus familias. Son medidas de caracter universal con
vocacion de llegar a toda la poblacion. La prevencion secundaria se basa en la deteccién precoz de
las enfermedades, trastornos, o situaciones de riesgo. Mientras la prevencion terciaria, le
corresponden las actuaciones dirigidas a remediar las situaciones que se identifican como de crisis
biopsicosocial. La instrumentacion social para evitar que esta crisis se profundice e impulsar soluciones,
es precisamente tarea del servicio de Atencion Temprana, en el que recae la maxima responsabilidad
de activar un proceso de reorganizacion, trabajando con el nifio, con la familia y con el entorno en el
que vive.

La gran relevancia que la atencién temprana tiene para el desarrollo del menor TEA, y el impacto que
produce en su calidad de vida y en la de los demas miembros de su familia, hace preciso que se
garantice la calidad en las intervenciones que se prestan desde este tipo de servicios, proporcionando
una atencion temprana, adaptada a las necesidades del menor TEA y su familia, con equipos
interdisciplinares compuestos por profesionales altamente cualificados, a través de la formacion
continua en modelos y técnicas especificas para la atencion integral a nifios y nifias que presentan TEA
(Estrategia Espafiola para las personas TEA, 2015).

Segun el Libro Blanco de la Atencion, los centros y servicios de Atencion Temprana deberan realizar
sus actuaciones de manera que se procure la coincidencia con aquellos esfuerzos sociales que desde
otras instancias de la administraciéon y la comunidad favorecen la salud, la educacion y el bienestar
social.

En particular, la atencién temprana para las personas TEA incluye los siguientes objetivos:

e Favorecer el acceso a la atencion temprana personalizada hasta los 6 afos a todos los
nifos y nifias que reciban el diagndstico de TEA (con independencia de su lugar de residencia),
o de los que se encuentren en situacion de riesgo de presentarlo.

e Fortalecer el desarrollo y fomentar el uso, por parte de las comunidades autbnomas, de una
red variada y suficiente de centros especializados en la atencion a menores TEA, como los
centros de atencion temprana o centros de recursos que ofrezcan informacién, asesoramiento
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y orientacion a familias de nifos y nifias TEA o en riesgo de presentar el trastorno, asi como
formacion y asesoramiento a profesionales.

¢ Impulsar la coordinacién de los recursos de los tres sistemas implicados (servicios sociales,
educacioén y salud), dotandoles para ello de medios y recursos adecuados y suficientes, asi
como la constitucion de equipos interdisciplinares.

Se suma al libro blanco las propuestas desarrolladas en la Estrategia en Trastorno del Espectro del
Autismo de Castilla-La Mancha, la que propone:

e Crear un sistema de ayudas econdémicas a los usuarios de atencion temprana de manera que
puedan escoger libremente el centro en el que desean recibir el servicio.

o Establecer centros de atencién temprana especificos de TEA, mediante el concierto con las
entidades de la regién especializadas en la intervencién con esta poblacion.

e Crear un protocolo de control y seguimiento de los hermanos en riesgo de presentar TEA.

¢ Instaurar un protocolo de coordinacion entre los centros de atencién temprana y las entidades
especificas de TEA de la region.

e Cursos de formacion a los profesionales de atencion temprana, que sean implementados por
profesionales especializados en TEA, respaldados mediante el establecimiento de convenios y
financiacion por parte de la Administracion Publica Regional.

e Establecer mecanismos que hagan posible una estrecha coordinacion y colaboracién entre los
profesionales sanitarios y los profesionales del ambito educativo.

3. Intervencioén integral y especifica

Segun la estrategia nacional, estas intervenciones tienen un caracter fundamentalmente
psicoeducativo, con especial énfasis en el desarrollo comunicativo y social de la persona TEA, asi como
en la promocion de aprendizajes que resulten significativos y relevantes para su vida. Ademas, ponen
de relevancia la importancia de que estos apoyos e intervenciones sean individualizados y se faciliten
lo mas tempranamente posible.

Esta linea de intervencion tiene como objetivos:

¢ Impulsar la implementacion de intervenciones contrastadas cientificamente para los TEA en los
distintos sistemas que atienden (especialmente en el sanitario, educativo y social) a la persona
a lo largo de su vida.

e Promover el disefio, implantacién y evaluacion de sistemas de coordinacion entre servicios
sanitarios, sociales, educativos, de empleo y culturales que ayuden a garantizar la
transversalidad de las intervenciones y la continuidad de la atencién que reciben las personas
TEA y sus familias.

La Estrategia en Trastorno del Espectro del Autismo de Castilla-La Mancha, propone asimismo:
e Fomentar la informaciéon sobre la idoneidad de las diversas intervenciones basadas en la

evidencia. Promover desde la Administracion Publica regional un disefio de implantacion y
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evaluacion de sistemas de coordinacién de todos los agentes implicados en la intervencién de
personas TEA.

e Incluir a los profesionales técnicos de las entidades especificas de TEA existentes en la regién
en labores de asesoramiento a la Administracion mediante el establecimiento de los convenios
adecuados. Crear un registro de informacion para los diversos agentes implicados en la
intervencion con las personas TEA.

e Fomentar por parte de la Administracion Publica Regional la creacion de espacios de
intercambio y actuacion conjunta entre servicios y profesionales publicos y aquellos procedentes
de las distintas entidades castellano manchegas especificas de TEA

4. Salud y atencion sanitaria

De acuerdo con el articulo 43 de la Constitucion Espafiola, compete a los poderes publicos la labor de
mejora de la calidad de la asistencia sanitaria publica, entre otras, a las personas TEA. Conforme al
articulo 25 de la Convencién sobre Derechos de las Personas con Discapacidad, éstas tienen derecho
a gozar del mas alto nivel posible de salud sin discriminacion por razén de discapacidad (ONU, 2008).

La Estrategia europea sobre discapacidad 2010-2020, recoge la necesidad de promover el acceso
igualitario al sistema sanitario y a los servicios asistenciales, ademas de la necesaria concienciacion
de todo el colectivo sanitario. Por su parte, la Estrategia espariola sobre discapacidad 2012-2020 se
manifiesta en el mismo sentido, recordando la necesidad del desarrollo de servicios de atencién
temprana y de evaluacion de necesidades. De hecho, ésta incluyd como medida estratégica del ambito
sanitario el desarrollo de “medidas especificas para el colectivo de personas con autismo en sus
diferentes enfoques y afecciones”.

Segun la Estrategia Espafiola para las personas TEA, esta linea de intervencién tiene como objetivos:

e Promover una atencion especifica e integral a la salud de las personas TEA contemplando
sus necesidades especificas, impulsando la prevencion de posibles alteraciones o deterioro en
la salud, asi como la coordinacion entre los diferentes niveles asistenciales y administraciones
implicadas.

e Impulsar la creacion de unidades funcionales o especificas interdisciplinares que puedan
realizar labores de asesoramiento en todos los casos y una atencidon experta en casos
complejos.

e Promover el bienestar fisico, psicologico y emocional de las personas TEA, sus familias y los
profesionales que les facilitan apoyos.

La Estrategia en Trastorno del Espectro del Autismo de Castilla-La Mancha, agrega a las propuestas
de la Estrategia Nacional, lo siguiente:

o Formar e informar a los profesionales de pediatria y neuropediatria en materia de TEA y en los
recursos disponibles en la region para su derivacion.
e Establecer un protocolo de derivacion a los centros altamente especializados en TEA de la
region.
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¢ Crear una unidad de atencion médica integral a personas TEA en cada hospital de referencia
de la region.

¢ Disponer de personal cualificado en la atencidén a personas TEA para su acompafamiento en
situaciones sanitarias.

o Establecer protocolos de coordinacién entre las distintas especialidades y los profesionales de
urgencias.

o [Establecer protocolos de coordinacion entre los centros especificos y las entidades
especializadas en TEA de la regién, en temas de salud de las personas TEA relacionados con
la ocupacion diaria.

¢ Implantar centros de integracion sensorial.

o Establecer un protocolo de actuacion y coordinacién entre profesionales sanitarios y educativos.

e Ofrecer desde el ambito sanitario rehabilitacion logopédica.

5. Educacién

Tal y como se establece, entre otros documentos, en la Guia de Buena Practica para el tratamiento de
los Trastornos del Espectro Autista (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2006), existe consenso sobre
que la educacion especializada y el apoyo comunitario son los medios de intervencion mas eficaces y
efectivos para promover el desarrollo de las personas TEA.

Segun la Estrategia Espanola para las personas TEA, esta linea de intervencion tiene como objetivos:

e Promover una educacién especializada, inclusiva y de calidad para el alumnado TEA,
avanzando en el desarrollo de la legislacion educativa (incluyendo la que regula la Educacion
Ordinaria).

e Impulsar el desarrollo de una programacion educativa individualizada que contemple las
necesidades especificas de cada alumno/a TEA.

o Favorecer el desarrollo de medidas que promuevan una adecuada atencién educativa en las
etapas previas a la escolarizacion obligatoria a los alumnos TEA (guarderias y educacion
infantil).

e Promocionar e impulsar programas y proyectos de prevencion de las situaciones de abuso y
acoso.

e Favorecer la transicion entre los diferentes ciclos, etapas y/o modalidades educativas, asi como
también la continuidad de los apoyos en todas ellas, promoviendo la formacién a lo largo de la
vida.

Por su parte la Estrategia en Trastorno del Espectro del Autismo de Castilla-La Mancha (2016) plantea:
e Crear itinerarios en Educacion Secundaria Obligatoria (ESO) y niveles superiores que permitan
la permanencia del alumnado TEA en el sistema educativo y le otorgue la titulacién

correspondiente una vez superadas las propuestas individualizadas, potenciando asi una
inclusién social real.
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e Dotar a mas centros educativos de escolarizacion ordinaria, con el recurso de aula abierta
especializada en toda la region y niveles educativos, teniendo en cuenta la poblacién escolar TEA
en cada zona geogréafica. Dicha instancia debe contar con un sistema de supervision y evaluacion.

e Crear unidades especificas de TEA en los centros de educacion especial.

e Crear un sistema de coordinacion entre los centros educativos y los servicios externos que
atienden a este alumnado.

e Facilitar el acompafamiento del alumnado TEA por parte del personal especializado en
momentos criticos de la escolarizacién (inicio de curso, clases de educacion fisica, salidas fuera
del centro...)

¢ Implantar programas de patio, en infantil y primaria, y programas de intermediacion social en
secundaria.

e Favorecer la transicidon a niveles educativos superiores y a la vida adulta con programas
especificos.

e Implementar la figura del integrador social en los centros con alumnado TEA, especialmente en
los de educacion secundaria.

e Favorecer el trabajo en red de los distintos profesionales implicados en los diferentes sistemas
de intervencion.

e Crear un equipo multidisciplinar en cada provincia, que evalue las necesidades, oriente y apoye
el proceso educativo del alumnado TEA, contando para ello con profesionales especializados en
TEA.

6. Empleo

Las personas TEA conforman uno de los colectivos con mayores dificultades para su insercién laboral
en el mercado de trabajo ordinario y con mayor riesgo de exclusién.

Segun la Estrategia Espanola para las personas TEA, esta linea de intervencion tiene como objetivos:

e Favorecer el desarrollo de estudios dirigidos a conocer la situacion de las personas TEA en
edad laboral y a fomentar su incorporacion a la poblacion activa y al mercado de trabajo
ordinario.

¢ Fomentar medidas que faciliten el acceso al empleo de las personas TEA, con el andlisis de
ayudas que favorezcan los apoyos dirigidos al trabajador, a la empresa y a las entidades
promotoras de los programas.

o Facilitar el acceso de las personas TEA a los programas de empleo de colaboracion social con
entidades publicas, desarrollando alternativas flexibles para conseguirlo.

Se suma a la Estrategia Espanola, las propuestas entregadas por la Estrategia en Trastorno del
Espectro del Autismo de Castilla-La Mancha:

o Promover proyectos de inclusion sociolaboral en la modalidad de empleo con apoyo.

e Crear itinerarios de formacioén para el empleo, adaptada a personas TEA. Estos itinerarios
deberian acordarse con las Asociaciones, a través de centros de formaciéon o con convenios
especificos con las mismas asociaciones
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o Establecer la figura del tutor laboral.

o [Establecer un sistema de becas de formacion practica en empresas ordinarias con un
seguimiento por parte de un tutor especializado en TEA.

e Incentivar la sensibilizacién de las empresas a la hora de adaptar el entorno laboral a las
caracteristicas del funcionamiento de las personas TEA.

7. Vida independiente

Una vez finalizada la etapa educativa, muchas personas TEA (y con ellas sus familias) se enfrentan a
la necesidad de encontrar un entorno que se ajuste a sus necesidades individuales y que les permita
avanzar en su desarrollo personal y participar socialmente en igualdad de condiciones al resto de las
personas adultas (Estrategia Espanola para las personas TEA, 2015).

Asimismo, el avance de la edad y los cambios en la situacion familiar en esta nueva etapa exigen el
mismo nivel de apoyos especializados que los que se ofertan en la etapa escolar, de forma que se
pueda garantizar el desarrollo de las diferentes habilidades personales (comunicacién, habilidades
sociales, autonomia personal, habilidades laborales, de ocio y autodireccion, etc.), la calidad de vida
en todos los entornos y ambitos de la vida de la persona, asi como la prevencion del envejecimiento y
los cambios asociados al mismo (posible deterioro fisico y cognitivo, descanso familiar, etc.). Para
satisfacer estas necesidades, algunas personas TEA disfrutan de servicios especializados de atencién
diurna que procuran favorecer el desarrollo de sus habilidades e intereses, asi como su participacion
social y comunitaria (Estrategia Espafiola para las personas TEA, 2015).

En todos los casos, los objetivos de estos servicios deben orientarse a maximizar la autonomia personal
y a garantizar un aprendizaje continuo a lo largo de la vida, minimizando los efectos que los avances
de la edad puedan tener en la salud y en la calidad de vida de sus beneficiarios.

Segun la Estrategia Espanola para las personas TEA, esta linea de intervencion tiene como objetivos:

e Fomentar los servicios de promociéon de la autonomia personal, innovando y flexibilizando
sus tipologias, asi como otras prestaciones dirigidas a facilitar la vida independiente,
desarrollando modelos de servicios de inclusidn social basados en la comunidad.

e Favorecer y potenciar el desarrollo de los servicios de atencion diurna y ocupacional para
las personas TEA.

e Promover el acceso de las personas adultas TEA a la independencia respecto del hogar familiar,
disfrutando de los recursos y apoyos necesarios para ello e impulsando el despliegue y
sostenibilidad de diferentes modalidades de servicios de vivienda flexibles (temporal,
permanente, para la tercera edad, etc.) basados en la comunidad (vivienda tutelada, etc.) y en
viviendas normalizadas, de manera que se responda a la heterogeneidad de las capacidades y
necesidades de las personas TEA.

o Facilitar el envejecimiento satisfactorio de las personas TEA, estableciendo medidas que
favorezcan la permanencia de la persona en su entorno de residencia después de los 65 anos
(evitando el desarraigo y la ausencia de los apoyos especializados que sufriria en caso
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contrario), o que faciliten la eleccion del lugar de residencia, de las personas con quien convivir
y el modo de vida elegido.

La Estrategia en Trastorno del Espectro del Autismo de Castilla-La Mancha, agrega a las propuestas
de la Estrategia Nacional, lo siguiente:

o Elaborar legislacién que permita la creacién de un modelo residencial de vivienda en entorno
natural, en inclusion, que cuente con mayores apoyos que los existentes actualmente en las
viviendas tuteladas.

e Legislar y crear unidades de inclusién en la comunidad.

e Financiar la contratacion de personal profesional con categoria de asistente personal.

¢ Facilitar la adquisicién de nuevas tecnologias que amplien la accesibilidad cognitiva en espacios
de vivienda.

8. Apoyo a las familias

Por lo general, el marco familiar es el mas estable para las personas TEA. La familia posee la
informacion mas cercana a su realidad y es la principal fuente de apoyo directo a la persona TEA y
también quien mejor representa sus intereses y defiende sus derechos.

Sin embargo, desde los primeros estudios sobre el impacto del autismo en la familia se ha podido
comprobar de qué manera la alteracion cualitativa tanto en el desarrollo social como en la
comunicacion, asi como la inflexibilidad en los patrones de conducta e intereses (rasgos nucleares de
los TEA), tienen un efecto claro en la dinamica familiar. Junto con esas caracteristicas, la frecuente
presencia de alteraciones en el suefio, hipersensibilidad, problemas de conducta, hiperactividad y
trastornos alimentarios son otros de los factores estudiados como potenciales fuentes de estrés en los
familiares de las personas TEA. Los datos de diversos estudios muestran que muchas familias con
hijos con este trastorno presentan un grado de estrés por encima del considerado clinicamente
significativo (Estrategia en Trastorno del Espectro del Autismo de Castilla-La Mancha, 2016).

Es por lo tanto imprescindible que las familias cuenten con fuentes formales e informales de apoyo
social, y se encuentren seguras de sus propias competencias para afrontar las situaciones vitales
adversas con éxito. Segun la Estrategia Espanola para las personas TEA, esta linea de intervencion
tiene como objetivos:

¢ Facilitar apoyos especializados a las familias de las personas TEA, de manera que disfruten de
una calidad de vida satisfactoria a través del desarrollo de programas integrales y
especializados de apoyo (respiro familiar, apoyo emocional, apoyo mutuo, etc.).

¢ Promover programas dirigidos a proporcionar informacion, asesoramiento y formacién en el
marco del movimiento asociativo de personas TEA y sus familias.

Finalmente, se suma a las propuestas de la Estrategia Espafiola, las entregadas por la Estrategia en
Trastorno del Espectro del Autismo de Castilla-La Mancha:
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e Garantizar el apoyo psicolégico y emocional a quienes conviven con personas TEA.

¢ Promover formacion y asesoramiento a los familiares de las personas TEA.

e Crear una red de centros que oferten el servicio de respiro familiar.

e Facilitar a las familias el acceso al material necesario para que la persona TEA pueda
desenvolverse en el medio que le rodea: sistemas de comunicacion, historias sociales, agendas.

e Crear un banco de material especifico que pueda ser intercambiado entre las familias para
trabajar en casa.

o Establecer protocolos de ayuda familiar para la estructuracion ambiental.

e [Establecer un sistema de financiacion adecuado para las familias desde inicio del proceso
diagnéstico y durante toda la intervencion y tratamientos de la persona TEA.

¢ Incentivar y potenciar las iniciativas de entidades especializadas en TEA dirigidas a las familias
como son las escuelas de familia, escuelas de hermanos.

¢ Instaurar recursos de estancias temporales para situaciones de necesidad de urgencia familiar.
Establecer protocolos de informacion, asesoramiento y orientacién familiar a través de los
profesionales especializados en TEA de la region.

¢ Incentivar la creacion de espacios para el intercambio de experiencias entre familias con algun
miembro diagnosticado de TEA.

e Agilizar el sistema de dependencia y ayudas sociales.
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