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Programa de Diagnostico El trastorno del espectro autista (TEA) es una alteracién del neurodesarrollo que

Diferencial de Trastornos del afecta a la comunicacion, la interaccién social y la conducta. De inicio en la infancia,
Neurodesarrollo. existe una alta heterogeneidad en su clinica, lo que exige un abordaje clinico espe-
Hospital Universitario 12 de cifico e individualizado. La deteccién e intervencion precoces son claves para favo-
Octubre. Madrid. recer el desarrollo de habilidades adaptativas, reducir sintomas asociados y mejorar
la calidad de vida de la persona.

En este contexto, la enfermera especialista en salud mental (EESM) ocupa un lugar
estratégico dentro del equipo terapéutico. Encuadrada en el programa de continui-
dad de cuidados (PCC), su intervencion tiene como objetivo general el abordaje integral y respetuoso de la
persona, orientada no solo a la intervencion clinica, sino también al acompafamiento emocional y psicoeduca-
tivo de la unidad familiar y al fortalecimiento de las redes de apoyo comunitario. Entre sus funciones principales,
se encuentran la evaluacion de necesidades especificas, la planificacion de unos cuidados individualizados, el
trabajo psicoeducativo, el acompafnamiento emocional y la coordinacién y trabajo en red dentro del equipo
sanitario y con recursos externos (servicios sociales, centro escolar, recursos comunitarios). Ademds, tiene un rol
activo en la deteccion temprana de signos de alerta en el desarrollo y en la promocién de habilidades sociales,
emocionales y funcionales. Asimismo, la EESM colabora en el manejo clinico de comorbilidad frecuente en el
TEA, como la ansiedad, la depresion o el trastorno por déficit de atencion e hiperactividad (TDAH).

Palabras clave: autismo, TEA, enfermera psiquidtrica, intervencion temprana, ninos.

INTRODUCCION

Eltrastorno del espectro autista (TEA) —como se recoge en la 52 edicién del Manual Diagnéstico y Estadistico
de los Trastornos Mentales (DSM-5; del inglés, Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, Fifth Edi-
tion) de la American Psychiatry Association (APA) publicado en 2013'— incluido dentro de los denominados
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«trastornos del neurodesarrollo», se caracteriza por déficits persistentes en la comunicacion e interaccion
social reciproca, presencia de intereses y patrones de comportamiento rigidos, restringidos o repetitivos
y/0 alteraciones en el procesamiento de la informacién sensorial. Estos sintomas deberan estar presentes
desde edades tempranas del desarrollo y podran estar acompanados de diferentes grados de discapacidad
intelectual y/o de alteraciones en el lenguaje; ademas de ocasionar a la persona un impacto en el normal
desarrollo de sus actividades y en su funcionamiento habitual®. La prevalencia del TEA ha experimentado
un notable incremento en las Ultimas décadas. Mientras que, en la década de 1970, se estimaba una inci-
dencia aproximada de 5 casos por cada 10000 nacimientos, las cifras actuales, segln distintas fuentes,
oscilanentre 1 de cada 66y 1 de cada 150 nacidos vivos®.

EI TEA es una entidad diagnostica compleja. Aunque los criterios clinicos estan bien definidos, existe una
gran heterogeneidad entre las personas diagnosticadas, tanto en la intensidad como en la calidad de los
sintomas. Esta diversidad motivé, en 2013, la eliminaciéon de subcategorias diagndsticas previas (como el
sindrome de Asperger o el trastorno generalizado del desarrollo no especificado), adoptando una concep-
cion dimensional del autismo como espectro. Es importante destacar que el concepto de «espectro» no
alude a una simple escala de gravedad, sino a una complejidad cualitativa considerable*®.

La adecuadadeteccidn, diagndstico e intervencion en el TEA implica, pues, un conocimiento muy preciso e
individualizado de las caracteristicas y dificultades de la persona. El presente articulo tiene como objetivo
principal hacer un recorrido a través de la intervencién multidisciplinaria y, en concreto, de la enfermera
especialista en salud mental (EESM), desde los servicios de salud mental comunitaria infantojuvenil.

DESARROLLO

Aunque la etiologfa del TEA actualmente se desconoce, se considera un trastorno de origen multifactorial.
Como trastorno del neurodesarrollo, sus manifestaciones deben aparecer desde etapas tempranas del
crecimiento. El diagnoéstico, con frecuencia, se establece entre los 3y los 6 afos, aunque, en muchos casos,
se retrasa debido a factores variados, desde los relacionados con los determinantes sociales de la salud
(como el acceso limitado a servicios de salud) hasta factores clinicos (p. ej., presencia de estrategias com-
pensatorias del nifo que enmascaran los sintomas hasta etapas mas exigentes, como la adolescencia)?.

Partiendo de la base, anteriormente citada, de la existencia de una gran heterogeneidad en la clinica dentro
del mismo diagnostico, se puede afirmar que existen signos comunes de buen prondéstico y evolucion: exis-
tencia de lenguaje verbal funcional, adecuada capacidad a nivel intelectual, nivel de intensidad en los sin-
tomas principales y un diagndéstico precoz que permita una intervenciéon lo mas temprana posible.

Fase de deteccidon y diagnostico

La detecciony diagndstico podré realizarse tanto desde los centros de salud mental infantojuvenil de zona
como a través de programas de diagnostico diferencial. En ambos recursos, se trabajara de manera conjunta
conotros especialistas (psiquiatra, psicologa clinica). A continuacién, se describen las herramientas de valo-
racion mas importantes.
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Elaboracion de una historia de neurodesarrollo extensa

Recogida mediante entrevista clinica con padres o cuidadores, y con participacion del nino segtin su nivel
de lenguaje. Es importante para la figura de la EESM ser capaz de identificar signos de alarma en el desa-
rrollo temprano del nifio (tabla 1), asi como conocer de manera minuciosa las caracteristicas diagndsticas
que puedan identificarse en la persona. Ademas, es importante encuadrar esta primera evaluacion en el
momento evolutivo del nifo, teniendo en cuenta que, por el propio impacto del desarrollo, podré haber
sintomas o dificultades que estaban presentes y que pueden haber desaparecido o haberse atenuado en
el momento de la valoracion.

Tabla 1. Signos de alarma en el desarrollo precoz del nifio

e Escaso o nulo contacto
visual.

o Ausencia de sonrisa
social.

e Faltaderespuestaa
sonidos o voces.

* No sigue objetos conla
mirada.

* No balbucea.

* No muestra gestos
como sefalar, saludar o
levantar los brazos.

» Noresponde al nombre.

e Pocaonulareaccion

emocional a cuidadores.

o No dice palabras
simples (como «mamé»
0 «papa»).

« No sefala para mostrar
interés.

o Faltade juego funcional.

e Hiper-o

e Estancamiento o
regresion del lenguaje
y/o de las habilidades
sociales adquiridas.

No muestra intenciéon
comunicativa (ni verbal
ni gestual).

Fijacion intensa por

hiporreactividad a
estimulos (auditivos,
tactiles).

e Faltadeinterésen

* No imita expresiones o
sonidos.

 Hipotonia o hipertonia
persistente.

objetos o intereses
poco usuales.

e Patréon de juego

otros nifos o adultos. repetitivoy rigido.
« Movimientos  Ausencia de juego
simbdlico.

repetitivos o
estereotipados
(p. e]., aleteo, balanceo).

Fuente: elaboracion propia.

Exploracién a través del juego

Teniendo en cuenta que estamos ante una entidad diagndstica relacionada con la interaccion y comunicacion
social, el juego se convierte en una herramienta fundamental para la valoracion de estas areas.

Eljuego es, desde las primeras etapas del desarrollo, la herramienta del nifio para aprender, comunicar y
relacionarse. El juego evoluciona con el nifio, desde lo automatizado y sensorial en los primeros meses de
vida, pasando por un juego funcional con objetos y en paralelo con iguales durante, aproximadamente, los
dos primeros anos. A partir de este momento, se torna mas interactivo y compartido, aparece la fantasia,
la capacidad de simbolizar, hasta llegar a un juego con normas y roles establecidos alrededor de los 7 afios”®.

Observar primero el juego libre y luego el dirigido permite identificar patrones caracteristicos del TEA.
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Herramientas diagndsticas especificas

Unavezrealizada una adecuada exploracion y una elaboracion completa de la historia de neurodesarrollo,
si fuera necesario, podemos hacer uso de herramientas diagnosticas especificas:

e Escalade Observacion para el Diagnostico de Autismo (ADOS-2; delinglés, Autism Diagnostic Observa-
tion Schedule-Second Edition)’. Es la herramienta oficial para una evaluacion estandarizaday semiestruc-
turada de la comunicacion, la interaccion social y el juego o el uso imaginativo de materiales en personas
con sospecha de autismo. Precisa de formacion previa reglada para poder administrarla; habitualmente,
realizada por un facultativo, aungue no es un requisito especifico. Esté estructurada en cinco médulos (T,
1,2,3y4),cadauno destinado a personas con una edad cronoldgicay un nivel de lenguaje determinado,
permitiendo asf aplicar la prueba a nifos a partir de 12 meses hasta adultos, desde aquellos desprovistos
de lenguaje verbal hasta personas con lenguaje fluido y funcional®.

Pruebas complementarias al diagnostico aplicadas por la EESM: pruebas de evaluacion de la teoria de la
mente. El concepto de «teoria de lamente» se refiere a la habilidad cognitiva compleja que permite atribuir
estados mentales (pensamiento, deseos, intenciones...) auno mismoy a otros, y utilizar dicha informacion
parainterpretar,comprender y predecir las conductas, asi como regular y organizar el propio comporta-
miento. Es esperable que, a lo largo de las primeras etapas de su desarrollo, el nifo vaya adquiriendo
habilidades mentalistas cada vez mas complejas que le permitan establecer interacciones sociales fun-
cionales.

Autores como Baron-Cohen establecen la hipotesis de que las personas con TEA poseen un déficit en
estas habilidades, lo que puede explicar algunas conductas y funcionamientos (especialmente, en lo comu-
nicativo y social) definitorios del diagndstico. Existen numerosas herramientas que nos permitiran tanto
evaluar como trabajar estas habilidades; algunas de ellas son:

- Test de las miradas (Baron-Cohen et al., 2001)*.
- Historias Faux Pas (Baron-Cohen, etal., 1999)*.
- Historias Extranas (Happé, 1994)12.

- La subprueba «Teoria de la mente» (TM) de la Bateria Neuropsicoldgica NEPSY®-I1 (Korkman et al.,
2007).

Intervencién desde la red de salud mental infantojuvenil comunitaria:
el programa de continuidad de cuidados

El marco asistencial de seguimiento e intervencién apropiado es el equivalente al de los denominados tras-
tornos mentales graves (TMG) a través del PCC, llevado a cabo de manera multidisciplinaria en el centro
de salud mental infantojuvenil de zona. EI PCC implica la identificacion de dos profesionales referentes
para el paciente: el referente clinico (psiquiatra/psicélogo clinico) y la coordinadora de continuidad de cui-
dados, que, dependiendo del perfil y las necesidades identificadas en el paciente, puede ser laEESM o la
trabajadora social. Desde este marco, se promueve un tratamiento precoz, integral, con continuidad a lo
largo de la vida y multidisciplinario, siendo indispensable el trabajo en red, no solo en el 4rea de la salud,
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sino con lo educativo, lo asociativo y la colaboracién comunitaria, para promover el mejor desarrollo de
potencialidades, una mejor calidad de vida y un incremento en la autonomia.

Atendiendo ala intervencion de la EESM a través del marco del PCC, teniendo en cuenta la individualidad
de cada nino, podemos describir algunas necesidades de salud habitualmente identificadas en la persona
con TEA, asi como una propuesta de lineas de intervencién basadas en estas necesidades®. Para ello, nos
ayudaremos de los patrones funcionales de la salud de Marjory Gordon:

1. Patron de percepcién-manejo de la salud. Se valora la existencia de dificultades en el manejo de |a
propia saludy, en lo concreto del diagnostico de TEA, la adecuada comprension de este por parte de
paciente y familia, factor clave para un adecuado manejo de las posibles dificultades relacionadas con
el diagnostico.

Lineas de intervencion:

e Psicoeducacion alafamiliay al paciente: la comprension del diagndstico de TEA por parte de los
cuidadores principales vy, en funcién de sus posibilidades, por parte del paciente es una cuestion
fundamental para un adecuado manejo y acompanamiento a lo largo de la vida. Por otro lado, se
trabaja conlafamilia el abordaje de las dificultades o necesidades que se vayan detectando en el nifio
através de un seguimiento longitudinal.

e Fomento de la autonomia del paciente en cuanto al manejo de sus propias necesidades de salud y
cuidados.

2. Patrénnutricional-metabdlico. Es frecuente la existencia de patrones hiperselectivos o estereotipados
de conducta alimentaria en personas con TEA. Estos pueden estar estrechamente relacionados con
otras caracteristicas habituales como las particularidades sensoriales o la rigidez cognitiva.

Lineas de intervencion:

e Realizar unregistro alimentario en cuanto a preferencias y aversiones, con el objetivo de detectar
factores que faciliten la inclusion de nuevos alimentos e identificar los detonantes del rechazo de
otros. El objetivo ultimo es poder elaborar un plan alimentario individualizado, que asegure la inte-
gridad del paciente, respete sus caracteristicas particulares y fomente su autonomia.

o Instruir la familia en la introduccion progresiva de nuevos alimentos. Aportar recomendaciones en
cuando al manejo ambiental y rutinas determinadas basandose en las dindmicas de cada familiay en
las caracteristicas del paciente.

3. Patrénde eliminacién. Evaluar la presencia de dificultades en el control de los esfinteres, asi como en
la adquisicién de rutinas y autonomia relacionadas con la eliminacion.
Lineas de intervencion:
o Estrategias individualizadas de manejo del control de esfinteres, que impliquen un acercamiento
progresivo, ademas de instauracion de rutinas y horarios consistentes. Es recomendable el uso de

sistemas aumentativos de comunicacién, como los pictogramas, para trabajar con el nifio estas
rutinas.

e Fomentar la autonomia en la higiene de manera progresiva.
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4. Patrén de actividad-ejercicio. La presencia de comportamientos repetitivos, intereses restringidos y
rigidez cognitiva pueden influir, en menor o mayor grado, en la variedad de actividades a las que el nifio
se expone.

Lineas de intervencion:

¢ Introducir de manera progresiva actividades adaptadas a las preferencias del paciente. El objetivo
no es restringir las actividades de preferencia o mas repetitivas del paciente, sino poder equilibrar
la presencia de estas e introducir otras que también puedan generar disfrute y aporten otras formas
de estimulacion. Es deseable fomentar espacios que impliquen, de alguna manera, contacto e inte-
raccion social con iguales.

5. Patrén de sueno-descanso. Evaluar la presencia de posibles alteraciones en el patron del sueno rela-
cionadas con factores de riesgo como la ansiedad, posibles sobrecargas sensoriales o falta de integra-
cion o comprension de rutinas.

Lineas de intervencion:

¢ Manejo con el paciente y la familia de medidas de higiene del suefo, teniendo en cuenta las particu-
laridades sensoriales y de otras areas relacionadas con el TEA.

6. Patrén cognitivo-perceptivo. Pueden existir particularidades a nivel perceptivo, ya sea desde dificul-
tades o diferencias en la percepcién de la informacion, comprension de codigos sociales, emociones;
hasta diferencias en el plano sensorial, dandose hipo- o hipersensibilidades a ciertos estimulos, lo que
implica una necesidad de conocer bieny adaptar, dentro de las posibilidades, el entorno (iluminacion,
ruido, texturas, etc.).

Lineas de intervencion:

o Adaptar el lenguaje de las instrucciones: utilizar un lenguaje claro y sencillo. Valorar la inclusion de
apoyos visuales (como pictogramas o tarjetas) para que el paciente pueda comprender y participar
en el proceso de cuidado.

e Valorar de maneraindividualizada particularidades a nivel sensorial y su posible relacién con episo-
dios de malestar.

7. Patron de autopercepcidon-autoconcepto. Las dificultades en la interaccion social pueden tener un
impacto negativo en la autoestima, asi como en el plano afectivo de la persona.

Lineas de intervencion:

e Trabajar el empoderamiento y la autonomia con el objetivo de mejorar la autoestima de la persona.
Hacerle participe en la toma de decisiones, reforzar pequefos logros y plantear objetivos de manera
conjunta.

8. Patrénderol-relaciones. Las dificultades enla interaccién y comunicacion social son uno de los pilares

fundamentales del diagndéstico del TEA; es necesario evaluar las fortalezas del paciente en este ambito
e identificar los puntos que reforzar.

Lineas de intervencion:

e Fomentar las interacciones sociales en entornos estructurados, utilizando actividades como juegos
en grupo o actividades supervisadas que permitan la participacion gradual.
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¢ Instruir en habilidades sociales especificas, desde el contacto visual y normas sociales basicas a esce-
nas sociales mas complejas.

e Involucrar alafamilia en el proceso de socializacién, proporcionando pautas sobre cémo facilitar la
integracion social del paciente, asf como en técnicas para mejorar la comunicacion en el nlicleo familiar.

9. Patrén sexualidad-reproduccion. Evaluar, en funcion de la edad del paciente, las creencias y percep-
ciones relacionadas con la esfera sexual.

Lineas de intervencion:

e Fomentar unaeducacion sexual de calidad, adaptada a la edad vy a las habilidades comunicativas del
paciente.

10. Patrén de adaptacion-tolerancia al estrés. Evaluar la presencia de dificultades en cuanto a la identifi-
caciony regulacion de las propias emociones. Es importante identificar de manera individual qué ele-
mentos o situaciones actlian como potenciales estresores para el paciente, asi como las herramientas
o conductas de regulacién que aparecen en estas situaciones.

Lineas de intervencion:

¢ Trabajoentécnicas de identificacion, regulaciony manejo emocional. Puede ser en formato individual
o grupal.

o Prestar especial atencién a la presencia de conductas de regulacion desadaptativas (p. ej., autolesio-
nes) con el objetivo de evaluar de manera precoz el riesgo vy realizar un manejo adecuado de estas.

11. Patrén de valores-creencias. Un mayor grado de rigidez cognitiva, asi como dificultades para compren-
der ciertas dindmicas sociales, pueden conllevar la construccion de creencias cristalizadas, mas o menos
erréneas, que dirijan el funcionamiento del paciente. Conocerlas y entenderlas, desde el respetoy la
individualidad de la persona, nos permite identificar patrones de conducta que generan problematica.

Lineas de intervencion:

o Vehiculizar cambios deseables u objetivos de trabajo a través de las propias creencias del paciente.

DISCUSION

Elreconocimiento del TEA como una entidad diagnostica propia diferenciada de la psicosis o la esquizofre-
nia en la década de 1980, unido a los distintos cambios en los criterios diagndsticos de los sistemas de
clasificacion posteriores, el mayor conocimiento a nivel clinico y profesional de esta entidad, asi como el
perfeccionamiento de las herramientas de evaluacion pueden estar relacionados con el aumento en las
cifras de deteccion y diagnostico. Por otro lado, cabe remarcar que la literatura actual nos alerta de un
posible «sobrediagndsticoy, atribuible a lo complejo del concepto de «espectro», o cual hace necesaria una
valoracion clinica muy especifica, individual y especializada, para evitar patologizar ciertas condiciones y
caracteristicas del individuo o llegar a conclusiones erréneas?+814,

Dada su alta prevalencia, la frecuente asociacién a discapacidad intelectual y la posible comorbilidad con
otros trastornos de salud mental, la deteccion precozy la intervencion temprana en el TEA son fundamen-
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tales. La complejidad y variabilidad de cada caso exige una atencion integral, especializada y adaptada al
contexto del nifo, incluyendo a la familia, la escuelay los servicios sanitarios. EI PCC constituye una herra-
mienta esencial para estructurar dicha intervencién, situando al paciente y su entorno como el eje central
del proceso terapéutico, conla EESM como figura coordinadora de los cuidados en los diferentes ambitos.

Asi, la EESM responsable del PCC tiene, en resumen, estos objetivos especificos:

e Detectar de manera precoz alos pacientes susceptibles de TMG e identificar situaciones de riesgo a nivel
clinicoy sociofamiliar, asf como monitorizar y evaluar la evolucion de la persona en coordinacion con el
resto de los profesionales implicados.

e Establecer un planindividualizado de cuidados para cada caso, con sus objetivos individuales, que seran
evaluados por el equipo de manera periddica. Alolargo del seguimiento, la EESM realizard intervenciones
especificas en funcion de las necesidades de salud detectadas.

¢ Fomentar el vinculoy la adherencia terapéutica tanto a los recursos de salud mental como a otros impli-
cados (educacion, sociales), tanto de la familia como del paciente.

CONCLUSIONES

EI TEA es una entidad de inicio en la primera infancia, con una clinica heterogénea que implica dificultades
anivel de interacciony comunicacion social, y la existencia de comportamientos repetitivos, rigidez cogni-
tiva e intereses restringidos.

Desde los servicios de salud mental, promover una deteccion e intervencion precoces sera clave para un
mejor pronostico en cuanto a la evolucién y el manejo de las dificultades de la persona.

La EESM, a través del PCC, tiene como objetivo principal asegurar y promover un abordaje multidiscipli-
nario, integral y centrado en las necesidades especificas de cada persona, asegurando un trabajo en red, no
solo con los servicios de salud mental implicados, sino con otros espacios de desarrolloy de impacto en el
menor, como son el medio escolar, la familia, los servicios sociales y otros recursos comunitarios.

LIMITACIONES Y PERSPECTIVAS

A pesar de los avances clinicos, legislativos y sociales en la comprension y atenciéon del TEA, persisten
importantes desafios estructurales y conceptuales que deben ser abordados desde una mirada critica. En
primer lugar, el crecimiento exponencial de los diagndésticos en las Ultimas décadas ha generado un doble
efecto: por un lado, hafacilitado el acceso a apoyos especificos y ha visibilizado una entidad historicamente
invisibilizada; por otro, puede haber promovido en algunos casos la patologizacion de comportamientos
atipicos que, en determinados contextos, podrian formar parte de la neurodiversidad sin implicar necesa-
riamente un trastorno.
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Enestalinea, se hace evidente una tensién creciente entre las posturas del modelo biomédico y el modelo
psicosocial. Mientras que el primero parece dirigirse mas hacia el déficit, la intervenciony la correccion, el
segundo aboga por una mayor adaptacion del entornoy el reconocimiento de las personas con TEA como

ciudadanos plenos.

Por otro lado, en el ambito asistencial, se evidencia una saturacién de los recursos especializados, sobre

todo, en salud mental infantojuvenil, lo cual dificulta la continuidad
de los cuidados v limita la implementacion real de intervenciones
comunitarias sostenidas, como el PCC. Ademas, la falta de formacion
especifica sobre TEA en profesionales sanitarios y educativos genera
brechas en la deteccion precoz y en la calidad de la atencion.

Finalmente, el rol de la EESM adquiere relevancia no solo como
agente terapéutico, sino también como figura mediadora entre el
modelo clinicoy las demandas sociales emergentes. En este contexto,
avanzar hacia modelos de intervencion que integren la personaliza-
ciéndel cuidado, el respeto por ladiversidady la articulacion efectiva
entre sistemas (sanitario, educativo, social y comunitario) se con-
vierte en una meta de buenas practicas en lo clinico y en lo ético.
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