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Prélogo

Por qué la oficina de intervencion temprana emite
pautas de practicas clinicas

Como organismo principal del Programa de intervencién temprana del
estado de Nueva York, el Departamento de Salud del estado de Nueva
York (NYSDOH, por sus siglas en inglés) se compromete a garantizar
que el Programa de intervencién temprana brinde servicios sélidos, de
alta calidad, de costo razonable y apropiados que produzcan resultados
medibles para los nifios elegibles y sus familias.

Las pautas de practica clinica son herramientas que ayudan a garantizar
que los bebés y los nifios pequefios con discapacidades reciban servicios
de intervencién temprana para sus necesidades, recursos y prioridades
individuales y para las preocupaciones de sus familias.



Las pautas estan disefiadas para ayudar a las familias, los proveedores
de servicio y los funcionarios publicos, ya que ofrecen recomendaciones
basadas en pruebas cientificas y opiniones clinicas de expertos sobre
practicas efectivas para los siguientes puntos:

- Identificacidon temprana de los nifios que se encuentran en riesgo o para
los que existe una sospecha de discapacidad mediante supervision y
examen de desarrollo de rutina que apunta a identificar discapacidades
especificas.

- Suministro de evaluaciones multidisciplinarias que brinden
informacién confiable sobre las fortalezas y necesidades de desarrollo
de un nifio y, de ser posible, un diagndstico.

- Determinacion de estrategias de intervencion efectivas y acuerdo sobre la
frecuencia, intensidad y duracién de los servicios de intervencion temprana
que conduciran a resultados positivos para los nifios y las familias.

- Medicién de los resultados alcanzados.

Uso de pruebas cientificas para desarrollar pautas

En la actualidad, se esta convocando a cada disciplina profesional a
documentar la efectividad. Cada vez mds, se les pide a los profesionales
que documenten que el enfoque que utilizan es efectivo para lograr el
resultado deseado.

Las pautas basadas en una revision y evaluacion de la informacién
cientifica pueden ayudar a los profesionales, padres y otras personas a
conocer qué pruebas cientificas existen respecto de la efectividad de

los métodos clinicos especificos. Cuando se pueden encontrar y evaluar
sistematicamente las pruebas cientificas, existe un enfoque equilibrado y
objetivo para tomar decisiones informadas.

Descripcion del programa de intervencion temprana

El Programa de intervencion temprana del estado de Nueva York es parte
del Programa de intervencién temprana nacional para bebés y nifios en
edad preescolar con discapacidades y sus familias en virtud de la Parte C
de la Ley federal de educacién de personas con discapacidades (IDEA, por
sus siglas en inglés). Asimismo, la IDEA es la ley federal que les garantiza a
todos los nifios y jovenes, de 3 a 21 afios con discapacidades, el derecho

a una educacién publica apropiada y gratuita. En el estado de Nueva York,
el Programa de intervencién temprana se establece en el Articulo 25 de la
Ley de salud publica y se encuentra vigente desde el 1 de julio de 1993.

Para ser elegible para los servicios, los nifios deben ser menores de 3 afios de
edad y deben tener una discapacidad confirmada o un retraso del desarrollo
establecido, tal como lo define el estado, en una o mas de las siguientes
dreas de desarrollo: fisico, cognitivo, de comunicacién, social-emocional y de



desarrollo de la adaptabilidad. Los nifios con un trastorno del espectro autista
(TEA) son elegibles para el Programa de intervencion temprana.

El Programa de intervencién temprana ofrece una variedad de servicios
terapéuticos y de apoyo a bebés y nifios en edad preescolar con
discapacidades y a sus familias, incluida la educacion y el asesoramiento
familiar, visitas en el hogar, grupos de apoyo de padres, instruccién
especial, patologia del habla y audiologia, terapia ocupacional,
fisioterapia, servicios psicolégicos, coordinacién de servicios, servicios de
enfermeria, servicios nutricionales, servicios de trabajo social, servicios
oftalmolégicos y dispositivos y servicios de tecnologia asistencial.

Las principales disposiciones de las Ley de salud publica del estado de
Nueva York que rigen el Programa de intervencion temprana exigen lo
siguiente:

- Administracién local del programa por parte de un Oficial de intervencién
temprana (EIO, por sus siglas en inglés) designado por el principal oficial
electo de cada uno de los 57 condados y la ciudad de Nueva York. El EIO
se encarga de garantizar que los nifios y las familias elegibles reciban los
servicios incluidos en el Plan de servicio familiar individualizado (IFSP, por
sus siglas en inglés) que se desarrolla para el nifio y la familia.

- |dentificacién y remisién de niflos en riesgo o con una sospecha de
discapacidad por parte de fuentes de remisién primaria (incluidos los
médicos y otros proveedores de cuidado médico).

« Deteccién y seguimiento periédico del desarrollo de nifios en riesgo.

- Prestacion de servicios de coordinacién de servicio a los nifios
elegibles y sus familias.

« Evaluacion multidisciplinaria de nifios remitidos al programa, sin costo
para las familias, a fin de determinar la elegibilidad.

- Planes de servicio familiar individualizado para los nifios elegibles y
sus familias.

- Prestacion de servicios de intervencién temprana, tal como se
especifica en el IFSP, sin costo para la familia.

- Prestacién de servicios en entornos naturales de la comunidad en los
que generalmente se encuentran pares, siempre que sea apropiado.

La misién del Programa de intervencion temprana es identificar y evaluar,
lo antes posible, a los bebés y nifios en edad preescolar cuyo desarrollo
saludable se vea comprometido y brindar intervencién apropiada a fin de
mejorar el desarrollo del nifio y la familia. Los objetivos del programa son:
- Apoyar a los padres en el cumplimiento de sus responsabilidades a fin
de promover y mejorar el desarrollo de sus hijos.
- Crear oportunidades para la absoluta participacién de los nifios con
discapacidades y sus familias en sus comunidades al garantizar que los
servicios se brinden en entornos naturales siempre que sea apropiado.



- Garantizar que los servicios de
intervencion temprana se coordinen
con toda la gama de servicios de
salud y salud mental de la primera
infancia, educacion, sociales y otros
servicios basados en la comunidad
necesarios para los nifios y sus
familias y suministrados para ellos.

Mejorar los resultados de funciones
y desarrollo infantil y la vida familiar
mediante la prestacion de servicios
de intervencién temprana efectivos,
basados en resultados y de alta calidad.
Garantizar que los servicios

de intervencién temprana
complementen al centro de atencién
médica al involucrar a proveedores
de cuidados médicos primarios

y especializados para apoyar la
participacién de la familia en los
servicios de intervencién temprana.
Garantizar la igualdad de

acceso, calidad, uniformidad y
responsabilidad en el sistema

Consulte el Apéndice C:

Las practicas recomendadas
por la DEC (Division para la
primera infancia, 2014) brindan
orientacion a profesionales

y familias sobre las formas
mas efectivas para mejorar
los resultados de aprendizaje
y promover el desarrollo de
nifios pequefios, desde el
nacimiento hasta los cinco
afos, que tienen o estan en
riesgo de desarrollar retrasos
o discapacidades.

Las practicas recomendadas
por la DEC respaldan el acceso
y la participacién de los nifios
en entornos inclusivos y
entornos naturales y abordan
la diversidad cultural, lingUistica
y de habilidades.

Division for Early Childhood (Division
para la primera Infancia) (2014).

del servicio al establecer lineas claras de supervision publica,
responsabilidad y autoridad para la prestacién de servicios de
intervencion temprana a los nifios elegibles y sus familias.

La Ley de salud publica del estado de Nueva York designa al Departamento de
Salud del estado de Nueva York (NYSDOH) como el organismo principal para el
programa del estado. Como organismo principal, el NYSDOH es responsable
de la supervisién y administracion general del Programa de intervencion
temprana. Las responsabilidades del NYSDOH incluyen las siguientes:

- Implementar politicas, procedimientos y reglamentaciones
programaticos y de reembolso a nivel estatal.

- Implementar un sistema integral de concientizacién publica y deteccién
de casos.

- Aprobar, compilar y distribuir listas de coordinadores de servicios,
evaluadores y proveedores de servicio aprobados.

- Brindar capacitacién y asistencia técnica a las municipalidades y los
proveedores de servicios a fin de permitirles identificar, localizar y
evaluar a los nifios elegibles; desarrollar planes de servicio familiar
individualizado; garantizar la prestacién apropiada de servicios de
intervencién temprana; y promover el desarrollo de nuevos servicios
cuando exista una necesidad comprobada.



« Proteger los derechos de padres e hijos en virtud del Programa de
intervencion temprana.

- Establecer y mantener un Consejo de coordinacion de intervencién
temprana para asesorar y ayudar al Departamento en la
implementacién del programa.

Propdsito de la presente guia de consulta rapida
para las pautas de practica clinica - Trastorno del
Espectro Autista (TEA): evaluacion e intervencion
con niflos pequenos (0-3): actualizacion de 2017

La presente Guia de consulta répida para las pautas de TEA (Guia de
consulta rdpida) se basa en el Informe de las recomendaciones: pautas
de prdctica clinica sobre los Trastornos del Espectro Autista: evaluacion
e intervencion con nifios pequefios (0-3): actualizacion de 2017.

La presente Guia de consulta rapida esta disefiada para brindarles

a los padres, profesionales y otras personas un acceso rapido a las
recomendaciones sobre las “mejores practicas” sobre la base de pruebas
cientificas y opiniones clinicas de expertos acerca de la eficacia de
diferentes opciones de evaluacién e intervencién y administracion de
atencion médica para nifios pequefios con TEA. La presente guia esta
disefiada para:

« Ayudar a las familias a informarse sobre los servicios apropiados y
efectivos.

- Brindar un recurso de educacién e informacién para profesionales.
- Promover la uniformidad en la prestacién del servicio.
- Facilitar la comunicacion productiva entre los profesionales.

- Facilitar la mejora de la calidad en los servicios de intervencion
temprana.

- Indicar los casos en los que se necesita mas investigacion.






Introduccion

Propdsito de esta actualizacién

Las Pautas de prdctica clinica del Programa de intervencion temprana
del Departamento de Salud del estado de Nueva York (NYSDOH) sobre
trastorno general del desarrollo/autismo: evaluacion e intervencion con
nifios pequefios (0-3 afios) se emitié en 1999 (Guia TEA del NYSDOH).
La guia fue la primera pauta basada en pruebas que se desarrolld y
emitié para nifios pequefios con trastorno del espectro autista (TEA).

Desde ese entonces, se han publicado muchos estudios cientificos nuevos
sobre nifios pequefios con TEA. A fin de brindar servicios efectivos a

los niflos pequefios con TEA y a sus familias, los padres y profesionales
necesitan informacién acerca de las mejores précticas basadas en las
pruebas y las opiniones clinicas de expertos més actualizadas.



Para alcanzar este objetivo, la Oficina de intervencién temprana comenzd
a trabajar en 2012 a fin de actualizar las Pautas de practica clinica sobre
trastorno general del desarrollo/autismo: evaluacion e intervencién

con nifios pequefios (0-3). En 2013, la Asociacién de psiquiatria
estadounidense emitié el Manual de diagndstico y estadistica (DSM)-5,

y presenté el diagndstico del trastorno del espectro autista (TEA). De
acuerdo con este cambio, el término trastorno del espectro autista (TEA)
ahora se utiliza en el titulo de las pautas y en las recomendaciones.

Se convocé un panel de consenso multidisciplinario y compuesto por

20 miembros de investigadores, médicos y padres de nifios con TEA
para actualizar estas pautas. Los miembros del panel de consenso
representaban muchas profesiones y perspectivas diferentes. Los padres
de nifios pequefios y adultos jévenes con TEA también se desempefiaron
como miembros del panel.

Los miembros del panel se seleccionaron a fin de representar diferentes
puntos de vista y experiencias en nifios pequefios con TEA. El enfoque
para la actualizacién de las pautas equilibré las pruebas cientificas con

la experiencia del panel. El panel utilizé practicas estdndar respecto del
posible conflicto de interés y las deliberaciones sobre recomendaciones
especificas. Se les pidié a los miembros del panel que participaran en
debates en los casos de posible conflicto de interés. El Anexo E incluye
una tabla con cada miembro del panel, su disciplina y una breve biografia
de sus afiliaciones y areas de experiencia.

A fin de informar el trabajo del panel de consenso, los expertos clinicos/
de investigacién de TEA revisaron la bibliografia. Estos expertos revisaron
estudios cientificos publicados en diarios revisados por pares sobre los
siguientes temas:

- |dentificacién, deteccidon y diagndstico temprano de TEA.
- Intervencién temprana para nifios pequefios con TEA y sus familias.

- Manejo de atencion médica de nifios pequefios con TEA
(evaluaciones médicas y de salud y tratamientos médicos).

Basados en sus revisiones, los expertos clinicos/de investigacién
prepararon informes y presentaron pruebas cientificas a los miembros del
panel de consenso a fin de ayudarlos a actualizar las recomendaciones
de las pautas de 1999.

Las Pautas de prdctica clinica - Trastornos del Espectro Autista (TEA):
evaluacion e intervencion con nifios pequefios (0-3): actualizacion de
2017 (Actualizacion de pautas del TEA de 2017) estan compuesta por
dos documentos:

« Informe de las recomendaciones: el informe de las recomendaciones
describe los métodos utilizados para la actualizacion de las pautas del
TEA 2017; antecedentes del TEA; recomendaciones para la identificacién,



deteccidn y diagndstico temprano del TEA; recomendaciones para la
intervencion temprana en nifios pequefios con TEA y recomendaciones
sobre la administracion de atencion médica de nifios pequefios con TEA.

« Informe de las pruebas de investigacion: el informe de las pruebas de
investigacion es un informe técnico que resume los estudios cientificos
revisados por expertos para apoyar las deliberaciones del panel de
consenso y los métodos utilizados por el experto a fin de determinar
la calidad de las pruebas. El apéndice del Informe de las pruebas de
investigacion incluye una bibliografia completa de todos los estudios
revisados.

El Informe de las recomendaciones y el Informe de las pruebas de
investigacion se pueden encontrar en el sitio web del Departamento:
www.health.ny.gov/community/infants_children/early_intervention/
memoranda.htm

La edicion de 1999 del Programa de intervencién temprana de las Pautas de
practica clinica sobre trastorno general del desarrollo/autismo: evaluacion
e intervencién con nifios pequefios (0-3 afios) permanecera disponible a
modo de referencia histérica para los padres y profesionales en el sitio web
del Departamento. Sin embargo, las Pautas de prdctica clinica - Trastornos
del Espectro Autista (TEA): evaluacion e intervencion con nifios pequefios
(0-3): actualizacion de 2017 estéa disefiada para ser utilizada como el recurso
primario, mas actualizado para padres y profesionales.

Propdsito de esta guia de consulta rapida para padres
y profesionales respecto de la actualizacion de las
pautas del TEA 2017

La presente Guia de consulta rapida para padres y profesionales
respecto de la Actualizacion de las pautas del TEA 2017 les brinda a los
padres y profesionales acceso rapido a la informacién sobre TEA y las
recomendaciones sobre las mejores practicas para:

« Descubrimiento y diagndstico de TEA lo antes posible en nifios
pequefios.

- Intervencion temprana para nifios pequefios con TEA y sus familias a fin
de ayudar a los nifios pequefios con TEA a desarrollarse y aprender.

- Evaluaciones de salud y médicas y tratamientos médicos para nifios
pequefios con TEA.

Esta Guia de consulta rdpida respecto de la Actualizacion de las pautas
del TEA 2017 también incluye:

- Notas de politica de intervencion temprana: ayuda a padres y
profesionales a comprender como se relacionan las recomendaciones de
mejores practicas con los requisitos del Programa de intervencién temprana.
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- Calificaciones de las pruebas y opiniones del panel: indican a padres
y profesionales si una recomendacion se basd en estudios cientificos
revisados para la actualizacion de las pautas o si se basa en opiniones de
paneles acerca de las mejores practicas y las normas de atencién actuales.

« Se determiné que las recomendaciones designadas con “[E]” fueron
respaldadas por bibliografia cientifica revisada por revisores expertos.

- Las recomendaciones designadas con “[PO]” se basan en la opinion
de los miembros del panel acerca de las mejores practicas actuales.

Nivel de acuerdo del panel sobre las recomendaciones

Para que una recomendacién se incluya en la Actualizacién de las pautas
del TEA 2017, la mayoria de los miembros del panel debieron estar de
acuerdo con la recomendacion.

El objetivo de las deliberaciones del panel fue alcanzar el consenso del
panel (es decir, la unanimidad) en todas las recomendaciones incluidas
en la Actualizacion de 2017 a las Pautas sobre autismo del NYSDOH. En
general, las recomendaciones incluidas en las secciones de Deteccién

y evaluacion de diagndstico y Administracién de atencién médica de las
pautas representan el consenso del panel.

Sin embargo, no se pudo alcanzar el consenso absoluto en todas las
recomendaciones incluidas en la seccién de Intervencién de la Actualizacion
2017. Por lo tanto, las recomendaciones de la seccién Intervencién se basan
en el acuerdo de la mayoria (es decir, 11 0 mds miembros de los panelistas).
La mayoria de las recomendaciones incluidas en la seccién Intervencion
fueron acordadas por una mayoria arrolladora de los miembros del panel.

Una pequefia minoria de los miembros del panel tuvieron opiniones
diferentes respecto de las recomendaciones sobre intervenciones del
desarrollo y la conducta tempranas e intensivas. Especificamente, un
pequefio nimero de panelistas no apoyaron por completo la recomendacién
de que deberian incorporarse las intervenciones tempranas de conducta y
desarrollo sobre la base de los criterios del andlisis de conducta aplicado
(ABA) como elemento importante de cualquier enfoque de intervencién para
niflos pequefios con TEA. Sin embargo, la mayoria de los miembros del panel
acordaron que las pruebas cientificas revisadas apoyaban la recomendacion.

Estos mismos panelistas creyeron que deberia haber una recomendacion
mas sdlida que apoyara los enfoques de intervencién mediados por

los padres y expresaron su opinién para que dichos enfoques también

se incorporaran como elemento importante de cualquier enfoque de
intervencién para nifilos pequefios con TEA. Sin embargo, la mayoria de los
miembros del panel descubrieron que si bien existen pruebas emergentes
para enfoques mediados por los padres, se necesita mas investigacion
sobre la efectividad de estos enfoques.
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Capitulo 1.

ANTECEDENTES:

COMPRENDER LOS TRASTORNOS DEL
ESPECTRO AUTISTA (TEA)

1.A.
{Qué es el TEA?

El TEA es un trastorno del desarrollo neurolégico que se caracteriza por
dificultades en la comunicacion e interaccion social y patrones repetitivos
de conductas e intereses. Los sintomas se presentan desde la primera
infancia e impactan sobre el desarrollo y el funcionamiento social,
comunicativo, de aprendizaje y de adaptacion. El término “espectro”
hace referencia al amplio rango de sintomas, habilidades y niveles de
deficiencia o discapacidad que pueden tener los nifios con TEA.

En 2013, el DSM-5 redefinid el autismo desde el término genérico
Trastornos generales del desarrollo, con cinco subtipos, hasta el trastorno
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del espectro autista. Por lo tanto, los términos Trastorno general del
desarrollo - no especificado y sindrome de Asperger ya no se aplican.
Asimismo, esta iteracion de la definicion diagndstica abarca niveles de
gravedad en los dos dominios de sintomas principales y especificacion
en las dimensiones que mejoran la caracterizacion de diferentes
presentaciones del trastorno.

1A
¢Cudles son los sintomas del TEA?

El TEA se caracteriza por dificultades para la interaccion y las relaciones
sociales, desafios verbales y no verbales y una tendencia a involucrarse
en conductas repetitivas. Sin embargo, los sintomas y su gravedad varian
en gran medida en estas areas centrales. De hecho, dos nifios con el
mismo diagndstico pueden verse muy diferentes en lo que respecta a
sus habilidades y capacidades.

Recientemente se han publicado criterios de diagndstico revisados en
el Manual de diagndstico y estadistica de trastornos mentales, quinta
edicién (DSM-5) (Asociacion de psiquiatras estadounidenses, 2013).

El DSM-5 divide siete dominios de sintomas de TEA en dos grupos
principales: déficits en la comunicacion social e interaccion social y
conductas e intereses repetitivos y restringidos. Segun el DSM-5, el
diagnostico de TEA requiere que una persona demuestre, o haya
demostrado, los tres dominios de sintomas en la comunicacion social

y al menos dos de los cuatro dominios de sintomas en la categoria de
rango restringido de intereses/conductas repetitivas. La Tabla 1.1 es una
adaptacion breve de los criterios de diagndstico del DSM-5 para el TEA.



Criterios de diagnodstico del DSM-5 para el TEA (5
sintomas en total de Ay B, asi como también C, D y E)

A. Déficits en las tres dreas del dominio de comunicacion social/interaccién
social.
1. Déficits en la reciprocidad e interaccion social y emocional.
2. Dificultades en la comunicacién que involucran gestos, contacto
visual y otra comunicacién no verbal.
3. Problemas significativos para desarrollar y mantener relaciones y
para adaptarse a contextos sociales.

B. Déficits en dos de cuatro areas en los dominios de conductas
repetitivas e intereses restringidos.
1. Movimientos motrices o discurso estereotipado o repetitivo.
2. Necesidad de monotonia, o insistencia en ella, para las rutinas diarias.
3. Intereses restringidos u obsesivos.
4. Respuestas inusuales a entradas sensoriales o sensaciones.

C. Los sintomas estan presentes en la primera infancia pero pueden no
evidenciarse por completo hasta que las exigencias de habilidades
sociales aumentan en etapas posteriores de la infancia.

D. Las funciones diarias deben verse alteradas a nivel clinico.

E. Los sintomas no se explican de mejor maneras mediante los retrasos
generales/discapacidades cognitivas. Las funciones sociales y de
comunicaciéon deben encontrarse por debajo del nivel de desarrollo
general de la persona.

Existen dos pasos mas para el proceso de diagndstico, tal como se detalla en
el DSM-5. El primero consiste en la asignacién de “nivel de gravedad” en cada
uno de los dominios de comunicacion social y conductas repetitivas, como
se describe en una oracion. Hay tres niveles que varian desde necesidad de
apoyo, necesidad de apoyo sustancial y necesidad de apoyo muy sustancial.
En el manual DSM-5, hay una tabla que brinda descripciones de conducta
relacionadas con estos tres niveles (Asociacion de psiquiatria estadounidense,
2013). El dltimo paso es realizar caracterizaciones de cinco “especificadores”.
Estos son: (1) si la persona también tiene una discapacidad intelectual; (2) si
existe un retraso o trastorno en el habla; (3) si existe una condicion genética
o un diagndstico médico conocidos; (4) si la persona también tiene cualquier
otra condicién del desarrollo neurolégico (p. €j., TDAH, tic nervioso) o
condicion psiquiatrica (p. €j., trastorno de ansiedad); y (5) si hay catatonia.

Asimismo, debe tenerse en cuenta que las personas con un diagnéstico
establecido correctamente por el DSM-IV de trastorno autista, sindrome
de Asperger u trastorno general del desarrollo no especificado deben

13
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recibir el diagndstico de trastorno del espectro autista y no requieren una
evaluacion diagndstica adicional. Las personas que tienen déficits marcados
en la comunicacion social pero cuyos sintomas no cumplen los criterios del
trastorno del espectro autista deben ser evaluados para la nueva categoria
de trastorno de comunicacion social (TCS), que se considera un trastorno
de la comunicacién. Esto permite el diagndstico de discapacidad en la
comunicacion social sin la presencia de una conducta repetitiva.

1A.2.
¢Hay sintomas que no estén cubiertos por los criterios del
DSM-5?

Existen algunas caracteristicas relacionadas con el TEA que no son parte
de los criterios de diagnéstico. Estas pueden incluir retrasos en el lenguaje,
retrasos motrices y algunos patrones cognitivos/neuropsicoldgicos. Los
nifios con TEA de todos los niveles intelectuales pueden presentar niveles
diferentes de habilidades cognitivas que pueden observarse incluso antes
de los tres afios de edad. Muchas, pero no todas, de las fortalezas de los
nifios tienden a encontrarse en las habilidades de mesa visuales-espaciales
(rompecabezas de formas, reconocimiento de patrones, apilamiento de
juguetes, discriminacién y memorizacion visual), con menores habilidades
en las tareas que se basan en el lenguaje. Los padres pueden informar
que los nifios tienen una memoria extraordinaria, habilidades musicales

o reconocimiento de letras, nimeros y formas. Los nifios que finalmente
tendran una inteligencia medible promedio o por encima del promedio
pueden demostrar un nivel difuso de habilidades cada vez mayor a medida
que llegan a la edad preescolar € ingresan a la primaria (aunque las
diferencias de Cl de rendimiento verbal pueden disminuir en la adultez).
Los nifios también pueden tener dificultades con las funciones ejecutivas.

Es comun que los nifios muy pequefios con TEA presenten dificultades en
el periodo de atencién y distraccion. Para muchos, el periodo de atencién
es bastante largo para sus intereses especiales y muy breve para otras
cosas, con un mayor contraste al tipico en otros nifios pequefios. Otros
nifios con TEA pueden exhibir hiperactividad y tener periodos de atencién
breves para muchas cosas y pueden estar en riesgo de TDAH en el futuro.

Dificultades con la comida. No es poco usual que los nifios pequefios con
TEA sean muy mafiosos con la comida en comparacién con otros nifios
de su edad y, por lo tanto, tengan dietas restringidas (Olsson, Carlsson,
Westerlund, Gillbert, & Fernell, 2013). A veces, esto parece estar relacionado
con dificultades con las texturas (Field, Garland, & Williams, 2003). Las
sensibilidades sensoriales pueden provocar un reflejo nauseoso o aversion
a diferentes texturas en la region oral sensitiva. Otras fuentes de sensibilidad
pueden estar relacionadas con el olor, la apariencia visual y la textura de
los alimentos. Asimismo, los nifios con TEA pueden tener dificultad con lo
novedoso en general o con probar cosas nuevas, como alimentos diferentes



en comparacién con aquellos que son familiares y les resultan cémodos.

Dificultades con el suefio. Los problemas para dormirse, mantener

el suefio y, en general, establecer un ciclo predecible para dormiry
despertarse son mas comunes en nifios con TEA que en nifios con un
desarrollo tipico (Richdale & Schreck, 2009). Estas dificultades pueden
ser perturbadoras para los padres y para la vida diaria familiar.

Dificultades de conducta. Las caracteristicas inherentes del TEA pueden
conducir a dificultades con la cooperacién y el manejo de la conducta

en muchas situaciones diferentes. El muy comun retraso en el lenguaje a
menudo conduce a frustracion por no poder comunicar las necesidades,

lo que puede conducir a llantos, berrinches y, a veces, agresiones. No

es raro que el niflo tenga problemas con las transiciones. Estos son los
momentos en los que pueden aparecer las dificultades de conducta. Los
problemas de transicion pueden surgir del nifio que no desea abandonar
su actividad favorita y a veces las transiciones son dificiles porque el nifio
no comprende qué se supone que ocurrird después. Los nifios pequefios
que no comprenden el lenguaje, no “sintonizan” lo que los demdas desean
que haga, y no estan prestando atencién a lo que estan haciendo sus pares,

a menudo no participardn de la rutina de programas, como los grupos de
“mamay yo” o las actividades escolares de la guarderia. Cuando esto sucede,
sus conductas pueden verse como “fuera de sincronizacién”, antisociales o
incluso no cooperativas y perturbadoras. Por Ultimo, los nifios que estén sobre
estimulados por imdgenes, sonidos y personas también pueden “colapsar”
cuando se encuentran en situaciones que los desafian en este sentido.

Otro problema de conducta que puede presentarse en nifios con TEA es
una tendencia a deambular solo. El niflo puede escaparse apenas cruza la
puerta, sin ser consiente del peligro de dejar al adulto atrés, correr por la
calle o por un estacionamiento. Este nifio también puede buscar maneras
de escaparse del aula o del patio de la escuela.

En el caso de nifios en edad preescolar, generalmente en el contexto
de berrinches, se puede observar auto-agresion al golpearse la cabeza,
pegarse, morderse o rasgufiarse.

1.B.
¢Cudn comun es el TEA?

En la actualidad, las estadisticas de prevalencia de los Centros para el
Control y la Prevencion de Enfermedades (CDC) de los EE. UU. identifican a
1de cada 68 nifios estadounidenses en el espectro autista, un aumento de
10 veces en la prevalencia en 40 afios (Christensen, Baio, Braun, et al., 2016).
El aumento aparente se explica en gran medida por un diagndstico mejorado
y mayor concientizacion publica, y mayores criterios de diagndstico, pero no
se puede descartar un aumento real en la prevalencia. Asimismo, estudios
demuestran que el autismo es de cuatro a cinco veces mas comun entre
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nifos que entre niflas. Aproximadamente 1 de cada 42 nifios y 1de cada
189 nifias recibe el diagndstico de autismo en los Estados Unidos.

1.C.
¢Qué causa el TEA?

No existe ninguna causa Unica conocida para el trastorno del espectro
autista. Se sabe que el TEA esta relacionado con las diferencias en el
desarrollo y/o funcionamiento del cerebro. Imagenes cerebrales con
diferentes tecnologias demuestran diferencias en la forma, estructura, y

en algunos casos, la activacion y los patrones de conectividad del cerebro
en nifios con autismo en comparacion con nifios sin TEA (Di Martino et al.,
2014; Maximo, Cadena, & Kana, 2014; Lainhart, 2015). Sin embargo, ninguna
estructura cerebral ni descubrimiento funcional ha sido lo suficientemente
soélido como para utilizarse en la explicacion o el diagndstico del TEA.

Si bien existen vinculos conocidos entre determinados lazos genéticos vy el
TEA, no existe ninguna causa genética conocida (Miles, 2011). En algunos
casos, el riesgo de TEA se hereda. Por ejemplo, si una familia tiene un hijo
con autismo, la probabilidad de que un hijo futuro tenga esta condicién es
del 20%, documentando asi la base genética del trastorno (Constantino,
Zhang, Frazier, Abbachi, & Law, 2010; Ozonoff, et al., 2011). Sin embargo, los
patrones genéticos involucrados con el TEA son muy complejos. Cientos
de genes pueden estar involucrados y pueden tener alguna relacién con el
TEA; muchos de estos genes también pueden estar relacionados con otras
condiciones (p. €j., TDAH, esquizofrenia, depresion, Cross-Disorder Group
of the Psychiatric Genomics, 2013). Estudios familiares han demostrado que
a veces, los parientes de un nifio con TEA tienen sintomas relacionados,
como retraso en el lenguaje o problemas con habilidades sociales, pero

no comparten el sindrome completo del TEA. A veces, el TEA también se
asocia con una mutacion genética que se presenta de forma diferente y

no se transmitié de la familia. También puede existir una asociacién con

la edad avanzada de los padres (Frans, E.M,, et al., 2013). Por lo tanto, la
genética del TEA no es ni especifica ni consistente.

El TEA tiende a aparecer con mayor frecuencia de lo esperado entre
personas que tienen determinadas condiciones genéticas conocidas;

la mas comun es el sindrome de X fragil. Otros sindromes genéticos
relacionados con el TEA que pueden identificarse incluyen el sindrome
de Down, Williams, Moebius, Angelman, Prader-Willi, Smith-Llemli-Optiz,
y CHARGE; las duplicaciones 15q y 22q; esclerosis tuberosa y distrofia
muscular Duchenne (Jeste & Geschwind, 2014).

El TEA se ha relacionado con exposiciones dentro del Utero a teratdgenos.
Hace tiempo se sabe que determinados virus (p. €j., el citomegalovirus,

la rubéola), los desequilibrios metabdlicos (Krakowiak, 2012) y algunos
medicamentos aumentan la posibilidad de que un nifio presente una



discapacidad del desarrollo, incluido el autismo. Algunos problemas que se
presentan durante el embarazo (como la obesidad o diabetes de la madre
(Xiang et al., 2015)) y el nacimiento prematuro también se han relacionado
con riesgos apenas mayores de autismo (Guy et al., 2015).

1.D.
¢El TEA esta relacionado con alguna otra condicion
médica o sindrome genético?

En algunos casos, los nifilos con TEA tienen otras condiciones médicas o
sindromes genéticos relacionados. Una de esas condiciones médicas es
la epilepsia o las convulsiones. Una minoria importante de nifios con TEA
presentan convulsiones, a veces después de la primera infancia. Otras
condiciones médicas, como trastornos del suefio y gastrointestinales,
estan siendo investigados por posibles mayores asociaciones con el TEA.
Las recomendaciones sobre la evaluacién de condiciones médicas y
sindromes genéticos relacionados se presentan en el Capitulo 4.

1.E.
¢Como se diagnostica el TEA?

Llegar al diagndstico generalmente implica la recopilacién de informacién
de los padres acerca de la conducta del nifio por parte de profesionales
experimentados y de observacion directa del nifio. En Estados Unidos, los
criterios actuales para diagnosticar TEA son los indicados en el Manual
de diagndstico y estadistica, quinta edicion (DSM-5) de la Asociacién de
psiquiatria estadounidense (American Psychiatric Association, 2013).

Establecer un diagnéstico generalmente es solo una parte del proceso
integral de evaluacion para un nifio con posible TEA. Una evaluacién

de diagndstico integral tipica involucra a un equipo multidisciplinario

de profesionales, que puede incluir una combinacién de un pediatra de
desarrollo y conducta, pediatra general, psicdlogo, psiquiatra infantil,
audidlogo, educador especial, patdlogo del habla y el lenguaje y terapeuta
ocupacional. Puede haber otros especialistas involucrados en la evaluacion
de diagndstico, segun las necesidades del nifio (p. €j., neurdlogo infantil,
nutricionista, fisioterapeuta, etc.). Deben recomendarse los analisis genéticos
asi como también la deteccién de condiciones médicas relacionadas, como
dificultades para dormir. Este tipo de evaluacién integral ayuda a los padres a

comprender las fortalezas y necesidades del nifio en la mayor medida posible.

En el Capitulo 3 se brindan recomendaciones especificas para la evaluacion
y el diagndstico apropiados de nifios pequefios con posible TEA. Este
capitulo incluye recomendaciones especificas para: (1) identificar nifilos con
posible TEA, (2) establecer un diagndstico, (3) buscar problemas de desarrollo
y salud relacionados, (4) evaluar la funcion general del nifio en todos los
dominios de desarrollo y (5) evaluar a la familia y el entorno del nifio.
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Evaluar a nifilos con TEA puede ser complejo. Algunas manifestaciones
de TEA también se ven en nifios que no tienen TEA pero tienen otras
condiciones, como retrasos cognitivos, trastornos del lenguaje, déficit de
atencion y trastornos de hiperactividad y diferentes tipos de problemas
emocionales/de conducta. Parte del proceso de diagndstico consiste

en identificar a un nifio con TEA o a una de estas otras condiciones.
Asimismo, los trastornos tales como los retrasos cognitivos y los
problemas del lenguaje a menudo conviven con el TEA.

1.EA.
¢Cuando o en qué etapa se puede diagnosticar el TEA?

Uno de los ultimos avances en el campo del autismo es una mayor
habilidad para reconocer este trastorno en una edad temprana. A
menudo, el TEA puede detectarse a los 18 meses de edad o antes. En

la mayoria de los casos, un nifio (menor de tres afilos) con autismo ahora
puede, aunque no siempre, reconocerse al observarse habilidades
sociales muy poco desarrolladas, incluido el contacto visual social, la
atenciéon compartida y la imitacion disminuidas, y conductas repetitivas
incipientes. También pueden verse generalmente retrasos significativos
en el lenguaje. Sin embargo, diagnosticar TEA puede ser dificil ya que
no existe una prueba médica (como un andlisis de sangre o una examen
cerebral) para diagnosticar este trastorno. Los profesionales analizan la
conducta y el desarrollo del nifio para realizar un diagndstico. En una
minoria de casos, pueden requerirse varias observaciones, a veces
durante un periodo de tiempo, para confirmar el diagndstico de TEA.

A la edad de dos afios, un diagndstico realizado por un profesional
experimentado puede considerarse confiable. Sin embargo, muchos
nifios no reciben un diagndstico hasta los cuatro afios de edad o mas.
Los factores que ayudan al retraso en el diagndstico pueden incluir

el acceso a los equipos de diagndstico con experiencia en TEA, las
preocupaciones de los padres, el conocimiento de los sintomas y la
disponibilidad para buscar un diagndstico y si los padres cuentan con el
apoyo de proveedores de cuidados médicos primarios y otras personas
que los guien y alienten a resolver sus preocupaciones. Los nifios con
habilidades cognitivas tipicas y lenguaje mdés sofisticado pueden no
recibir un diagndstico hasta que se encuentren en edad escolar, cuando
las exigencias sociales del entorno se vuelven més desafiantes para
ellos. Los retrasos en el diagnéstico pueden implicar que el nifilo con TEA
no reciba la ayuda ni los apoyos de desarrollo que necesita de manera
oportuna. Dado que el diagnéstico de nifios menores de 30 meses de
edad también puede resultar dificil en algunos nifios, y que los sintomas
del autismo pueden identificarse con posterioridad en algunos otros, las
reevaluaciones durante los afios preescolares son esenciales.



1E.2.
{Quién puede realizar el diagndstico?

Si bien el diagndstico de TEA puede ser bastante evidente en

muchos casos, la practica clinica éptima y las reglamentaciones de
practicas especificas sugieren que las evaluaciones sean realizadas
por profesionales especializados en la evaluacion del autismo y

con experiencia en nifios pequefios para evaluar las habilidades de
comunicacion, conducta y desarrollo. Las reglamentaciones de la préactica
de cada estado generalmente brindan requisitos de credenciales y
licencias mas especificos para definir a las personas calificadas para
realizar el diagndstico formal del TEA. En el estado de Nueva York, los
médicos matriculados (incluidos psiquiatras y pediatras del desarrollo/la
conducta) y los psicélogos matriculados pueden diagnosticar el TEA.

1.E.3.
JExiste un examen prenatal para el TEA?

No existe un diagnéstico de examen genético para el TEA. Si hay
antecedentes familiares de TEA, las familias deben considerar la posibilidad
de consultar a un genetista o un consejero genético para determinar si
podrian indicarse andlisis prenatales para otros trastornos relacionados
con TEA.

1.F.
¢Cuales son los elementos mas importantes de los
enfoques de intervencion efectiva?

La seleccion de enfoques de intervencién es la pregunta mas dificil

para las familias y puede cambiar con el tiempo, a medida que el nifio

se desarrolla y que nosotros aprendemos mas. Los tratamientos para

el TEA deben centrarse en mejorar las dificultades principales en la
comunicacion social, prestar atencidon a otros a fin de aumentar el
aprendizaje convencional y las relaciones sociales, abordar conductas
desafiantes y dificultades comidnmente relacionadas (p. €j., ansiedad,
dificultades de atencién, dificultades sensoriales), promover la
independencia funcional y mejorar la calidad de vida. Los objetivos del
tratamiento deben personalizarse segun las fortalezas y necesidades del
nifio y la familia. Se les aconseja a los padres que participen de debates
continuos de opciones y enfoques de intervencién, incluido el progreso
y la eficacia de las intervenciones actuales, con sus proveedores. Las
opciones de tratamiento pueden verse influenciadas por la disponibilidad,
el compromiso de tiempo que se requiere de la familia, las caracteristicas
del nifio (como habilidades cognitivas y edad) y los costos.
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1.G.
¢Cudl es el prondstico para los nifios con TEA?

El TEA es un trastorno del espectro con una amplia gama de
presentaciones y ninguna etiologia conocida. El nivel de funciones
eventual de una persona variara con su perfil especifico de TEA y sus
caracteristicas cognitivas, de lenguaje y de conducta. La intervencion
temprana, asi como también apoyos educativos y terapéuticos
continuados, estan disefiados para ayudar a la persona a alcanzar su
potencial y tener la mejor calidad de vida posible. La “imagen” final para
las personas con autismo varia desde funciones dificiles de distinguir de
las de aquellos sin discapacidades hasta funciones que requieren apoyos
intensivos, y la mayoria encuentran un lugar en el medio de estos dos
extremos. Todas las personas deben tener la oportunidad de participar
plenamente en la vida de la comunidad con la aceptacién de quienes son
y de tener la mayor autodeterminacién posible.

1.H.
¢Cudles son algunos de los conceptos erroneos
comunes sobre el TEA?

Si bien se ha obtenido mucha informacién mucho sobre autismo en los Gltimos
afios, todavia existen algunos conceptos erréneos comunes. Estos incluyen:

- Concepto erroneo: todos los nifios con TEA tienen discapacidades
mentales (discapacidad intelectual).

v Realidad: si bien la discapacidad intelectual, a menudo, coexiste
con el TEA, esto no es asi para todos los nifios con TEA. La
inteligencia varia desde muy baja a muy alta.

- Concepto erroneo: los nifios con TEA son indisciplinados y rebeldes.

v Realidad: existen muchas razones por las que algunos nifios con
TEA a veces demuestran conductas perturbadoras o agresivas (como
dificultades de comunicacidn, sensibilidades sensoriales, alto nivel
de ansiedad, baja tolerancia al cambio, entre otras). Sin embargo, el
nifio generalmente no desea causar dafilo mediante estas conductas.

. Concepto erroneo: una mala crianza causa TEA.

v/ Realidad: no existen pruebas de que el TEA esté causado por una
crianza deficiente o inadecuada, contrario a lo que se creia en el
pasado.

. Concepto erroneo: la aparicion del TEA es relativamente nueva.

v Realidad: Leo Kanner describié por primera vez la categoria
diagndstica del autismo en 1943. Sin embargo, hay descripciones
de personas que parecian tener TEA anteriores a 1799.



. Concepto erroneo: las personas que no reciben el diagndéstico de
TEA nunca demostrardn caracteristicas como aquellas que reciben el

diagndstico.

v/ Realidad: las caracteristicas relacionadas con el TEA existen en
una continuacion que incluye aquellas caracteristicas consideradas
“normales” y pueden exhibirse en un grado menor por aquellos que

no reciben el diagndstico de TEA.

« Concepto erroneo: el TEA es causado por las vacunas.

v/ Realidad: no existen pruebas de que las vacunas de la infancia
causen autismo. En 1998, un estudio que relacionaba el autismo
con las vacunas se retracté. Mdltiples estudios demostraron que no
existe relacion entre las vacunas y el TEA.

« Concepto erroneo: las personas con TEA no pueden o no desean

crear relaciones sociales significativas.

v/ Realidad: los nifios con TEA pueden formar relaciones estrechas
con sus padres y hermanos y demuestran una clara preferencia por
las personas conocidas sobre los extrafios. Si bien las personas
con TEA tienen dificultad para la interaccion social, algunos pueden

tener relaciones sociales estrechas,

enamorarse y tener hijos.

- Concepto erréneo: todas las personas con TEA tienen habilidades

prodigiosas.

v/ Realidad: solo un pequefio
porcentaje de personas con TEA
tienen habilidades prodigiosas.
Muchos tienen lo que se
denomina “habilidades aisladas”,
lo que significa que tienen
habilidades en una o dos areas
por encima de sus habilidades
de desempefio generales.

- Concepto erroneo: las terapias y los
programas para personas con TEA
funcionan en todos los casos.

v Realidad: existe una amplia
gama de sintomas y conductas
relacionadas con el TEA, asi como
también opiniones sobre cuédndo
se requiere tratamiento. Dado que
todas las personas son diferentes,
los tratamientos y las terapias
que pueden ser beneficiosos
y efectivos para una personas
pueden no serlo para otra.

Consulte el Apéndice C:

Las practicas recomendadas
por la DEC (Division para la
primera infancia, 2014) brindan
orientacion a profesionales

y familias sobre las formas
mas efectivas para mejorar
los resultados de aprendizaje
y promover el desarrollo de
nifios pequefios, desde el
nacimiento hasta los cinco
afos, que tienen o estan en
riesgo de desarrollar retrasos
o discapacidades.

Las practicas recomendadas
respaldan el acceso y la
participacion de los nifios en
entornos inclusivos y entornos
naturales y abordan la
diversidad cultural, linglistica
y de habilidades.

Division for Early Childhood (Division
para la primera Infancia) (2014).



22



Capitulo 2. )
IDENTIFICACION, DETECCION Y _
DIAGNOSTICO TEMPRANO DE NINOS
PEQUENOS CON POSIBLE TEA

2.A.
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Identificacion temprana de TEA

Es importante identificar a los nifilos con TEA y comenzar las

intervenciones lo antes posible. La intervencién temprana puede:
- ayudar a los nifios a avanzar en su desarrollo;

« reducir conductas desafiantes y mejorar los resultados de funciones
de los nifios;

- ayudar a las familias a aprender estrategias efectivas para promover
el desarrollo de sus hijos y manejar las conductas desafiantes.
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Los signos del TEA pueden verse a partir de los 9 a 12 meses de edad y
estudios demuestran que se puede realizar un diagndstico confiable de
TEA en nifios de apenas 24 meses de edad (Woolfenden, Sarkozy, Ridley,
& Williams, 2012). Es importante destacar que no todos los nifios con TEA
pueden identificarse antes de los tres afios. Asimismo, los nifios pequefios
diagnosticados antes de los tres afios no cumpliran los criterios de
diagndstico en una edad mas avanzada.

Es posible que un padre o miembro de la familia, otro cuidador o el proveedor
de atencién primaria del nifio vean los signos del TEA por primera vez.

De acuerdo con la American Academy of Pediatrics (Academia
estadounidense de pediatria, AAP), los proveedores de atencién primaria
tienen una funcién muy importante en identificar a los nifios con TEA

lo antes posible, a través de visitas de cuidado médico regulares y
detecciones generales del desarrollo, con una herramienta estandarizada
alos 9,18y 30 meses y buscar posibles casos de TEA en las visitas de
cuidado médico de 18, 24 y 30 meses (Johnson, Myers, et. al, 2007). Es
importante controlar a un nifio con una prueba de TEA cada vez que un
proveedor de atencién primaria o un padre se preocupen por este tema.

Los signos de TEA pueden verse en nifios pequefios de dos maneras. Una
manera es un retraso en el desarrollo del nifio, especialmente en las dreas
de comunicacién y lenguaje, habilidades sociales y juego. Determinadas
conductas también pueden ser “banderas rojas” o “evidencias clinicas”

del TEA. Esta seccién brinda recomendaciones para ayudar a los padres y
profesionales a identificar signos y sintomas del TEA. Es importante saber
que los hermanos menores de nifios diagnosticados con TEA tienen mas
probabilidades de tener TEA (Constantino, Zhang, Frazier, Abbachi, & Law,
2010). Otros nifilos con mayor riesgo de TEA incluyen a los bebés prematuros
y a los nifios con determinadas condiciones genéticas y de salud.

2.A1.
Recomendaciones para la identificacion temprana del TEA

Se determino que las recomendaciones designadas con “[E]” fueron
respaldadas por bibliografia cientifica revisada por revisores expertos.

Las recomendaciones designadas con “[POJ]” representan la opinion
del panel con base en las prdcticas recomendadas actuales.

1. Es importante que proveedores de atencién primaria u otros
profesionales realicen de manera rutinaria detecciones periddicas
y controles del desarrollo continuos a una edad especifica, desde
el nacimiento, a fin de garantizar la identificacién del TEA y otras
discapacidades del desarrollo lo antes posible. [PO]

2. Las visitas de cuidado médico preventivas y periddicas a los 9,18 y
30 meses deben incluir una examinacion del desarrollo general a fin



de identificar posibles problemas y preocupaciones. Debe utilizarse
una herramienta de examinacion especifica del TEA en todos los
nifios en las visitas de cuidado preventivo de los 18 meses de edad y
debe repetirse en las visitas de los 24 y 30 meses. [PO]

Es importante que los padres estén al tanto de los tipicos logros en el
desarrollo y que monitoreen el progreso de sus hijos. Si a los padres les
preocupa que su hijo pueda tener un problema en el desarrollo, inclusive
un posible TEA, se recomienda que debatan sus preocupaciones con un
proveedor de cuidado médico u otro profesional experimentado en la
evaluacién de nifios pequefios con problemas del desarrollo. [PO]

. Como parte de las detecciones periddicas y del control de desarrollo
de nifios pequefios, es importante detectar cuando no se han
alcanzado, o se han retrasado, logros del desarrollo. Asimismo, es
importante observar las evidencias clinicas y las conductas que
pueden indicar la presencia de un TEA (ver Tabla 3-1). [PO]

. Se recomienda que el proveedor de cuidado médico pediatrico administre
una herramienta de deteccién estandarizada apropiada para la edad del
niflo en cualquier momento en el que un padre presente preocupaciones
sobre el TEA o debido a observaciones clinicas o preguntas de control
sobre las conductas sociales, comunicativas y de juego. [PO]

. Cuando un proveedor de atencidn primaria u otro profesional
sospecha que un nifio puede tener un retraso en el desarrollo o TEA,
se recomienda la remision al Programa de intervencién temprana y
una investigacién adicional. Esto debe realizarse de manera oportuna
con un seguimiento continuo. [PO]

Dado que los hermanos menores del nifio que ya recibié un
diagndstico de TEA tienen un mayor riesgo para esta condicién, debe
recomendarse una evaluacion diagndstica al padre apenas se identifican
preocupaciones de los padres. Otros nifios con mayor riesgo son
aquellos con trastornos genéticos y los niflos prematuros. [PO]

. En el caso de los nifios que ya reciben servicios de intervencién
temprana y no reciben el diagndstico de TEA, se recomienda, de
acuerdo con las recomendaciones de la Academia estadounidense
de pediatria, que el control y la deteccién de posible TEA se realice en
el entorno de atencidn primaria. Esto se debe a que en algunos nifios
se identifican retrasos de lenguaje y cognitivos y comienzan a recibir
servicios antes de que se reconozca que el nifio tiene TEA. [PO]

Politica de intervenciéon temprana (El): en el estado de Nueva York, los
niflos con condiciones diagnosticadas que tienen altas probabilidades
de afectar el desarrollo son elegibles para los servicios de intervencién
temprana. Los nifios con TEA son elegibles para el Programa de
intervencion temprana de acuerdo con este fundamento.
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Los proveedores de atencion primaria y los profesionales de primera
infancia son las “fuentes de remision primarias” en virtud del Programa de
intervencién temprana. Cuando una fuente de remision primaria sospecha
un posible TEA, o retraso en el desarrollo u otra discapacidad, debe
derivar al nifio al Oficial de intervencion temprana del condado de
residencia del nifio, a menos que los padres se opongan.

Comunicacion con los padres

9.

10.

1.

Es importante que los proveedores de cuidado médico u otros
profesionales comuniquen sus preocupaciones acerca del desarrollo
del nifio y los sintomas de TEA a los padres del nifio.[PO]

Ademas del control del desarrollo de rutina que realiza el proveedor
de cuidado médico, se recomienda que los proveedores sean
receptivos cada vez que los padres presenten preocupaciones
acerca del desarrollo o el TEA al escuchar sus problemas y realizar
consultas adicionales, detecciones o remisiones. [PO]

Luego de derivar a un nifio al Programa de intervencion temprana
u otros servicios necesarios, es importante que los proveedores
de cuidado médico realicen un seguimiento con los padres sobre
el resultado de las remisiones y/o las evaluaciones y los posibles
acuerdos para recibir servicios. [PO]

Politica de intervencién temprana (El): las fuentes de remisién primarias
deben informar a los padres acerca del Programa de intervencion

temprana, los servicios disponibles en virtud del programa y los posibles
beneficios de servicios de intervencion temprana para nifios y sus familias.

Evidencias clinicas de TEA

12.

13.

Se recomienda considerar como evidencias clinicas de posible TEA
la observacion de determinadas conductas relacionadas con el TEA,
o la falta de determinadas conductas apropiadas para la edad en los
campos sociales, del lenguaje y del juego. [PO]

Las evidencias clinicas de la Tabla 2.1 indican la necesidad de una mayor
evaluacion para detectar un posible TEA. Es importante reconocer que
ninguna pista clinica Unica representa por si misma un indicador de
riesgo de TEA. [PO]

Las evidencias clinicas de la Tabla 2.1 fueron desarrolladas por la revisora
experta y miembro del panel, la Dra. Patricia Towle, y revisadas por miembros
del panel. Las evidencias clinicas provienen de investigacién clinica sobre
los indicadores de TEA en nifios pequefios. Las evidencias clinicas se
organizan por niveles de edad e incluyen tanto retrasos en el habla como en
el lenguaje (que pueden indicar retrasos de comunicacion que no sean TEA)
asi como también conductas que son mas especificas del TEA.
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Tabla 2.1

Evidencias clinicas del Trastorno del Espectro Autista*

*Ninguna conducta en si misma es indicativa de un TEA. Los nifios con
retrasos del desarrollo mds generales pueden tener algunos de estos
sintomas. Sin embargo, cuantas mds evidencias presente un nifio, mds
alerta debe estar el proveedor o el padre para buscar una evaluacion
especifica del TEA.

9-12 meses Retraso en el lenguaje

No juega con sonidos ni balbucea

No localiza sonidos que provienen de lejos

No chilla, grita, rie, ni realiza pedorretas

No vocaliza el placer ni el descontento

No usa sonidos para llamar la atencion

No imita sonidos ni gestos de manera espontanea
Comunicacion social

No responde a su nombre

No vocaliza ni sonrie cuando el adulto le habla y le sonrie

No mira mucho a los padres ni a otros

No cambia la mirada entre las personas y los objetos

No comparte mucho emociones positivas y negativas
a menos que sea en respuesta a acciones sensoriales-
motrices o cosquillas

Se entretiene solo durante largo tiempo y no intenta
llamar la atencién

No responde a juegos de esconderse y aparecer ni de
lanzar y recibir

No logra coordinar la atencion con otra persona por
periodos mientras trabaja en actividades, disfruta de
juegos e intercambia ideas

Conductas repetitivas/interacciones con objetos atipicas

Puede parecer mucho mas interesado en juguetes o en
mirar objetos que en interactuar con otros

Le cuesta comprender qué hacer con los juguetes que
se le dan; no imita el uso simple de los juguetes

Lo perturban mucho los ruidos fuertes

Parece muy interesado en las luces y los sonidos que
provienen de juguetes u objetos, como teléfonos.
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Tabla 2.1 Evidencias clinicas del Trastorno del Espectro Autista*, continuacion

12-15 meses

Retraso en el lenguaje

No produce balbuceo repetitivo (mamama, bababa)
ni mas complejo

No parece comprender palabras ni nombres
cotidianos que se usan en el hogar (botella,
nombre del hermano o la mascota, mama, pap4)

Comunicacién social

LA MISMA QUE A LOS 9-12 MESES, mas los siguientes
puntos:

No sefiala con el dedo para que otra persona preste
atencion

No comienza a combinar el contacto visual, los gestos
y las vocalizaciones

No monitorea o mira la cara del adulto para ver su
reaccién a las cosas

Conductas repetitivas/interacciones con objetos
atipicas

Solo realiza unos pocos movimientos infantiles con
los juguetes: agita, golpea, lanza

Puede adorar perseguir, luchar, realizar juegos de
cosquillas, otras versiones de la escondida, pero
no otras actividades que requieran interaccidon mas
social




Tabla 2.1 Evidencias clinicas del Trastorno del Espectro Autista*, continuacion

15-18 meses en
adelante

Retraso en el lenguaje

No produce pocas palabras ni imita acciones
familiares y nuevas, sonidos y palabras (mama,
papa, mas, listo, chau, galleta, arriba, ir, etc.)

No puede comunicar sus necesidades con palabras,
tono de voz, aproximaciones de palabras

No comprende 6rdenes o afirmaciones simples ni
reconoce la voz de la persona que lo cuida

Comunicacién social

No mira a los adultos a la cara para ver qué hacer
después o cudndo tomar un turno

No solicita cosas que desea con miradas,
vocalizaciones ni gestos, o niega con la cabeza para
protestar

No entrega objetos ni juguetes a los padres para
continuar la interaccién

No imita, p. €j., aplaudir

Conductas repetitivas/interacciones con objetos
atipicas

No comprende las acciones de imitacion simples
como “hablar” por teléfono o poner una cuchara
en la boca de un animal de juguete o mufieca para
“alimentarlo”

Realiza acciones inusuales con los juguetes (como
hacer girar las ruedas de los vehiculos de juguete);
prefiere hacer una fila con objetos o apilarlos en
lugar de usarlos de diferentes formas

Realiza movimientos motrices repetitivos, como girar,
pasearse de adelante hacia atrds en un patrén
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Tabla 2.1 Evidencias clinicas del Trastorno del Espectro Autista*, continuacion

24 meses

En cualquier
momento

Retraso en el lenguaje

No tiene al menos 50 palabras; no combina dos
palabras

Comunicacién social

No dice adiés con la mano ni responde a “dame un
abrazo”; no mira el objeto que sostiene la mama; no
atrae la atencion

Conductas repetitivas/interacciones con objetos
atipicas

Pueden gustarle solo unos tipos de juguetes y
realiza las mismas acciones con ellos una y otra vez

Retraso en el lenguaje

Pierde palabras o habilidades comunicativas que
tenia (lenguaje)

Comunicacion social

De repente, o en el periodo de unas semanas o
meses, deja de ser socialmente interactivo, de
sonreir y de realizar contacto visual




Tabla 2.1 Evidencias clinicas del Trastorno del Espectro Autista*, continuacion

2-3 afos

Retraso en el lenguaje

No amplia la cantidad de palabras y oraciones
(se esperan cientos de palabras); no comprende
instrucciones multiples, ubicaciones, preguntas

No usa lenguaje para simular el juego

Le gustan los libros pero necesita controlarlos y no
demuestra comprensién

Comunicacion social

No se une al juego con otros, prefiere el juego autodirigido

Al jugar con objetos ante la persona que lo cuida, ho
realiza contacto visual, vocalizaciones ni sonrie; falta
reciprocidad

No intenta involucrarse socialmente con familiares u otras
personas; no comparte atencion ni es reciproco

No se involucra en juegos de interaccién social de tirar y
recibir con sus padres, cuidadores, familiares o hermanos;
no puede sostener un flujo continuo de interacciones (p. €.,
5 a 10 intercambios de tirar y recibir)

Cuando otros intentan involucrar al nifio en una actividad,
el nifio se aparta, lo rechaza o simplemente lo ignora

Es “dificil de comprender” en términos de emociones
expresadas en su rostro

No puede regular las emociones; se frustra facilmente,
hace berrinches, grita

En lugar de emitir vocalizaciones o sefialar, junto con el
contacto visual, tira de la mano del adulto para obtener
lo que desea

Si hay un discurso, el niflo comienza a repetir lo que oye
en lugar de usar sus propias palabras (eco)

El nifio repite palabra por palabra lo que los personajes
dicen en su video favorito, aunque no usa el lenguaje
facilmente para las necesidades cotidianas (guién)

Coloca las manos sobre la mano del adulto para que
ellos hagan algo por él, como colocar una pieza de un
rompecabezas

Puede ser socialmente no discriminativo, es decir, deja a
los padres sin preocupacion alguna, se va con cualquiera

Es posible que intente constantemente escaparse por la
puerta o alejarse del adulto.
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Tabla 2.1 Evidencias clinicas del Trastorno del Espectro Autista*, continuacion

2-3 afos

Conductas repetitivas/interacciones con objetos atipicas

Esta particularmente interesado en determinados temas,
como nombrar letras y nimeros, aunque no realiza

otras cosas de su edad, o puede armar rompecabezas
complejos para mayor edad

Lleva un objeto inusual gran parte del dia

Se perturba cuando algo sucede fuera del orden
esperado; se desempefia mucho mejor cuando todo es
predecible

Se obsesiona con videos y solicita mirar el mismo video
unay otra vez

Busca estimulacién visual inusual, como hacer flamear,
agitar o girar cosas delante de los 0jos, incluso
serpentear sus propios dedos o manos cerca de los ojos

Encuentra cosas que giran o se mueven en el entorno
(p. €j., un ventilador) y las observa por un tiempo
inusualmente largo

Aplaude cuando se entusiasma, y puede combinarlo con
saltos

Camina en puntas de pie

Tiene respuestas inusuales a experiencias sensoriales

Tacto: no puede tolerar determinadas telas en prendas
de vestir; no puede soportar determinadas texturas en

las manos o los pies. Le interesan mucho determinadas
texturas, como el cabello de la gente

Ruido: es hipersensible al ruido en general o a ruidos
especificos como la aspiradora, la procesadora de
alimentos, la apertura o el cierre de la puerta del garaje
Busca determinados sonidos para escucharlos unay
otra vez

Vista: no le gustan las luces muy brillantes

Busca determinadas experiencias visuales como cosas
que giran, patrones de luces en la pared, determinados
sonidos, voces o musica en la televisiéon o un video;
adora los patrones repetitivos o coloridos y muestra
mucho interés en mirar television

Se vuelve, o es, muy mafioso con la comida; puede
evitar texturas o solo comer determinadas texturas




2.B.
Instrumentos de deteccién formal del TEA

Los instrumentos de deteccion del TEA deben utilizarse para monitorear

el desarrollo de un nifio o en caso de que aumente la preocupacion de
posible TEA. Los exdmenes de deteccion estan disefiados para que su uso
sea breve y facil. Estos exdmenes no pueden diagnosticar el TEA en un
nifio. Los exdmenes de deteccién del TEA conducen a una decisién de “Si
o No” respecto de que el nifio pueda tener TEA y necesite una evaluacién
adicional o de que no sea probable que padezca este trastorno.

Las herramientas de deteccién recomendadas en esta seccién tienen
pruebas aceptadas o emergentes de buenas calificaciones para identificar
el posible TEA (“sensibilidad”) o descartarlo (“especificidad”). Ninguna de
estas herramientas de deteccién son perfectas. Dado que el tiempo de
reconocimiento y la gravedad de los sintomas varia, cuanto mas pequefio
sea el nifio, menos confiable serd la prueba (Wetherby, Brosnan-Maddox,
Peace, & Newton, 2008; Feldman, Ward, & Savona et al., 2012).

Todas las pruebas presentan “falsos positivos”, lo que significa que un
resultado de deteccidn puede sugerir un posible riesgo de TEA cuando el
nifio no tiene TEA. Sin embargo, esto puede tolerarse debido a que para
aproximadamente el 50% de estos falsos positivos, se identifican otros
problemas que necesitan mayor evaluacion. Los falsos negativos también
son un problema importante para las pruebas, ya que en este caso, un
nifio que tiene TEA no se identifica. Comprender estas caracteristicas de
los instrumentos de deteccidn es importante para su uso apropiado.

Los instrumentos de deteccién de TEA pueden dividirse en Nivel 1y Nivel 2,
que se definen aqui.

Nivel 1 son las pruebas especificas de autismo utilizadas para la deteccién
del TEA en todos los nifios. Tienen menos puntos y toman menos tiempo.

Las pruebas del Nivel 2 se utilizan para examinar nifios cuando ya existe
una preocupacién sobre un posible TEA. Tienen mas puntos y toman mas
tiempo y capacitacién para poder administrarlas. Estas pruebas pueden
ser utilizadas por los proveedores de atencién primaria o en entornos

de intervencion temprana a fin de determinar si un nifio puede necesitar
una evaluacion de un proveedor calificado con la experiencia para
diagnosticar TEA.

Se necesita mas investigacion para todas las pruebas de Nivel 1y Nivel 2
recomendadas para afianzar resultados prometedores.
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2.B1
Recomendaciones sobre deteccion de TEA

Se determino que las recomendaciones designadas con “[E]” fueron
respaldadas por bibliografia cientifica revisada por revisores expertos.

Las recomendaciones designadas con “[POJ]” representan la opinion
del panel con base en las prdcticas recomendadas actuales.

14.

15.

16.

17.

El uso de pruebas de Nivel 1 en clinicas de salud de atencién
pedidtrica primaria se recomienda como parte de los esfuerzos

de identificacion temprana especificos del TEA. El instrumento de
deteccién debe contar con una investigacion publicada que apoye su
confiabilidad y validez para detectar posibles TEA. [PO]

Para nifios que no presentan factores de riesgo adicionales, se

recomienda la deteccién universal con un instrumento especifico de

TEA alos 18 y 24 a 30 meses de edad. [PO]

Si un instrumento de deteccién sugiere que el TEA es poco probable,

aln asi es importante:

- Evaluar que el nifio no presente otros retrasos del desarrollo o
médicos que puedan haber causado la preocupacion inicial.

- Continuar el control regular periddico para retrasos en el desarrollo
que puedan estar relacionados a la causa de la preocupacion inicial.

- Repetir pruebas en diferentes niveles de edad, incluidos exdmenes
periddicos, cuando las preocupaciones de TEA persisten. [PO]

Se recomienda que los nifios con mayor riesgo que tienen un
hermano biolégico mayor o gemelo con TEA diagnosticado, nacieron
prematuros o tienen determinadas condiciones genéticas) se evallen
antes y con mayor frecuencia, incluso desde los 12 meses, con
pruebas validas y confiables para su edad. [PO]

Comunicacion con los padres

18.

Politica de intervencién temprana (El): si un proveedor de atencién
primaria realiza una prueba y se sospecha que haya un TEA, dicho
proveedor debe informar al padre acerca del Programa de intervencion
temprana, el posible beneficio de los servicios de intervencion
temprana para el nifio y la familia y derivar al nifio y a la familia al Oficial
de intervencion temprana del condado de residencia del nifio, a menos
que el padre se oponga. Asimismo, los padres pueden derivar a sus
hijos directamente al Oficial de intervencién temprana si sospechan de
un TEA o si tienen otras preocupaciones acerca del desarrollo del nifio.

Al buscar la posibilidad de un TEA en nifios pequefios, es importante
que los profesionales debatan con los padres el propésito y la
importancia de las pruebas periddicas, asi como también las
limitaciones de los instrumentos de deteccién. A muchos proveedores



de cuidado médico de atencion pediatrica primaria y otros profesionales
calificados les preocupa que los padres tengan preocupaciones y estrés
innecesarios acerca de lo que puede ser un resultado falso positivo. Por
lo tanto, es importante comunicar a los padres la incertidumbre de la
prediccidn acerca de los instrumentos de deteccién al momento en que
se realiza la prueba, es decir, que los instrumentos pueden arrojar falsos
positivos y negativos, pero también la importancia de una evaluacion
adicional en caso de recomendarse. [PO]

Deteccion de TEA por parte de otros profesionales

19. Cuando un profesional calificado sospecha que un nifio puede tener
TEA, incluidos los evaluadores y proveedores del Programa de
intervencién temprana, puede resultar Util evaluar al nifio utilizando un
instrumento de deteccidén especifico de autismo confiable y valido. [PO]

Politica de intervencién temprana (El): Si el equipo de evaluacién
multidisciplinaria realiza una prueba para un nifio derivado al Programa
de intervencion temprana y se sospecha de la posibilidad de un TEA,
la evaluacion multidisciplinaria debe incluir una evaluacién de TEA por
parte de profesionales calificados para realizar un diagndstico.

2.B.2.
Recomendaciones sobre instrumentos de detecciéon de Nivel 1

Se determino que las recomendaciones designadas con “[E]” fueron
respaldadas por bibliografia cientifica revisada por revisores expertos.

Las recomendaciones designadas con “[POJ]” representan la opinion
del panel con base en las prdcticas recomendadas actuales.

LISTA DE VERIFICACION DE TEA EN NINOS EN EDAD PREESCOLAR

- REVISADA CON SEGUIMIENTO (M-CHAT-R/F): M-CHAT-R/F es la
iteracion mas reciente de la prueba de TEA mas conocida, la M-CHAT
(Robins, Fein, Barton, & Green, 2001). Se trata de una prueba de dos
etapas para nifios de 18 a 30 meses de edad. La primera parte consiste
en una lista de verificacion para padres de 20 puntos, que toma alrededor
de 5 para completarse y calificarse. Si la calificacién del nifio esta “en
riesgo”, se administra la segunda parte: una entrevista de seguimiento
realizada por un médico, que toma otros 5 a 15 minutos.

20.El M-CHAT-R/F es un instrumento Util de deteccién de Nivel 1. Esta es
la revision mas reciente. Se recomienda su uso en lugar del M-CHAT
ya que la investigacion demuestra que ha mejorado la habilidad de
deteccién de TEA y otras discapacidades del desarrollo. [E]

21. EI M-CHAT-R/F es un instrumento de deteccidon de dos etapas y es de

suma importancia utilizar ambas partes. La primera parte es una lista
de verificacién de 20 puntos para los padres. Si el nifio califica como
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positivo (para un posible TEA), entonces debe indicarse la entrevista
de seguimiento con los padres. Si continua calificando como positivo
en la entrevista con los padres, se indica una remision para una
evaluacion de diagnéstico de TEA. [E]

22.El M-CHAT-R/F también presenta rangos de riesgo. Si el nifio califica
como positivo para el TEA con una calificacién de 3 o superior con
el M-CHAT-R/F, entonces se recomienda que se realice la segunda
parte, la entrevista con los padres. Sin embargo, si el nifio obtiene
una calificacién de alto riesgo de 8 puntos o més, entonces se
recomienda ignorar la entrevista con los padres y derivar al nifio de
inmediato para realizar una evaluacién de diagndstico de TEA. [E]

LISTA DE VERIFICACION DE BEBES - NINOS EN EDAD PREESCOLAR
(ITC): la ITC, una lista de verificacion breve calificada por los padres

para nifios de 6 a 24 meses de edad, es parte de la Escala de conducta
comunicativa y simbdlica - Perfil de desarrollo (Wetherby & Prizant,
2003). Existen tres partes para la versién original como para la del Perfil
de desarrollo: una ITC breve calificada por los padres; un cuestionario
del cuidador calificado por los padres, que es una version elaborada

de la ITC e incluye la mayoria de las mismas preguntas; y la prueba de
conducta. La ITC contiene 24 puntos individuales, que forman siete
calificaciones de grupos. Las siete calificaciones de grupo se suman para
brindar tres calificaciones compuestas, de las que pueden computarse las
calificaciones estandar compuestas (promedio de 10 y DS de 3).

23.La ITC es un instrumento Util de deteccién de Nivel 1 para su uso en
nifios de 12 a 24 meses de edad. [E]

24.La ITC es un instrumento de deteccién “de banda ancha”, lo que
significa que si bien estd demostrado que realiza detecciones con
una precisién aceptable en nifios con discapacidades del desarrollo,
incluido el TEA, no es preciso para distinguir entre un posible TEAy
otros retrasos del desarrollo. [E]

25.Ante la presencia de un mayor riesgo de TEA o de signos muy
tempranos de TEA, las pruebas con ITC cada tres meses a partir de
los 12 meses de edad pueden resultar utiles. [E]

OBSERVACION DE LOS PADRES DE INTERACCION SOCIAL (POSI):
El POSI es un cuestionario en papel, informado por los padres, de siete
puntos. Toma 5 minutos o menos completarlo y esta dirigido a nifios

de entre 16 y 35 meses (Smith, Sheldrick, & Perrin, 2013). Tres 0 mas
respuestas positivas indican que el nifio estd “en riesgo” y necesita una
evaluacién adicional. De confirmarse en muestras de riesgo bajo mas
grandes, el POSI puede ser una prueba util de nivel 1.

26.El POSI es un instrumento de deteccién de Nivel 1 prometedor para
su uso potencial en diferentes entornos clinicos para evaluar a nifios
de 16 a 35 meses de edad por posible TEA. Sin embargo, se necesita
validacién de investigacion adicional para recomendar su uso. [E]
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2.B.3
Recomendaciones sobre instrumentos de detecciéon de Nivel 2

Se determino que las recomendaciones designadas con “[E]” fueron
respaldadas por bibliografia cientifica revisada por revisores expertos.

Las recomendaciones designadas con “[PO]” representan la opinion
del panel con base en las prdcticas recomendadas actuales.

PRUEBA DE DETECCION DE TEA EN NINOS EN EDAD PREESCOLAR
(STAT, por sus siglas en inglés): la herramienta de deteccién de autismo

en niflos en edad preescolar (STAT) es una herramienta semiestructurada,
basada en el juego e interactiva disefiada para su uso en nifios de 24 a 36
meses de edad (Stone & Ousley, 1997). Toma aproximadamente 20 minutos
en finalizarse pero puede administrarse en menos tiempo si el nifio no
cumple los puntos suficientes para alcanzar la calificacion limite de en riesgo
antes de impartirse todos los puntos. La STAT consiste de 12 actividades para
observar las conductas comunicativas y sociales tempranas de los nifios.
Si bien se disefid originalmente para nifios de 24 a 36 meses, un estudio
demostrd su validez en nifios menores de 24 meses también.

27. La STAT es un instrumento Util de deteccién de Nivel 2 para utilizar
en nifios de 24 a 36 meses de edad cuando diferentes profesionales
calificados realizan pruebas de TEA en un rango de entornos. [E]

28.Es importante saber que la STAT estd disefiada para detectar
el Trastorno autista (como se define en DSM-IV) y, por lo tanto,
probablemente identifique principalmente las presentaciones mas
severas en nifios pequefios. [E]

29. La STAT puede utilizarse en nifios de 12 a 24 meses. Sin embargo, dentro
de este rango tiene mejor prediccion entre los 14 y los 24 meses. [E]

DETECCION DE TEA EN LA PRIMERA INFANCIA (ADEC, por sus siglas

en inglés): La deteccion del autismo en la primera infancia (ADEC) es un
instrumento de deteccion breve e interactivo administrado por un médico
para detectar el Trastorno autista (AD) en nifios de 12 a 36-meses de edad
(Young, 2007). Toma alrededor de 10 minutos administrarlo y estd compuesto
por 16 conductas discretas, como respuesta al nombre, inicio de la atencion
conjunta y el uso de gestos, pensados para reflejar los déficits principales del
trastorno autista que se pueden identificar en nifios pequefios.

30. ADEC puede ser una herramienta Util en nifios de 12 a 36 meses de
edad para los profesionales calificados en un rango de entornos. [E]

31. Es importante saber que la ADEC esté disefiada para detectar
el Trastorno autista (como se define en DSM-IV) y, por lo tanto,
probablemente identifique principalmente las presentaciones mas
severas en niflos pequefos. [E]
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OBSERVACION DE LOGROS
TEMPRANOS POR PARTE DE LOS
PADRES (POEMS, por sus siglas

en inglés): POEMS es una lista de
verificacién de 61 puntos que pueden
utilizar los profesionales calificados para
monitorear potencialmente conductas
especificas que pueden ser sintomas
tempranos y conductas relacionadas de
un TEA en bebés desde su nacimiento
hasta los 36 meses de edad. Los
padres pueden completarla en linea,

en papel y luego enviarla al profesional
por correo o telefénicamente. Los
autores desarrollaron POEMS como

un instrumento de deteccién para
hermanos menores en alto riesgo de
nifios con TEA diagnosticado.

32.POEMS es un instrumento de
deteccién de segundo nivel para
nifos de 12 a 24 meses de edad. [E]

33. POEMS es un instrumento de
deteccidn para hermanos menores
en alto riesgo de nifios con TEA
diagnosticado. Se recomienda que
los padres completen esta lista cada

Consulte el Apéndice C:

Las practicas recomendadas
por la DEC (Division para la
primera infancia, 2014) brindan
orientacion a profesionales

y familias sobre las formas
mas efectivas para mejorar
los resultados de aprendizaje
y promover el desarrollo de
nifios pequefios, desde el
nacimiento hasta los cinco
afos, que tienen o estan en
riesgo de desarrollar retrasos
o discapacidades.

Las practicas recomendadas
por la DEC respaldan el acceso
y la participacién de los nifios
en entornos inclusivos y
entornos naturales y abordan
la diversidad cultural, lingUistica
y de habilidades.

Division for Early Childhood (Division
para la primera Infancia) (2014).

pocos meses a fin de detectar sintomas emergentes lo antes posible. [E]

2.C.

Evaluacion de diagnéstico de TEA para nifios

pequenos con posible TEA

La evaluacién de diagnéstico integral de TEA es un proceso con muchos
recursos que requiere de profesionales altamente calificados y de tiempo
suficiente. Sin embargo, el proceso es importante para garantizar que

se diagnostique el TEA de manera temprana y precisa a fin de brindar
intervencién y tratamiento efectivos para el nifio y la familia.

Para diagnosticar TEA, se recopila informacién de diferentes fuentes,
incluidos los padres, la observacion directa del nifio, la aplicacién de
instrumentos estandarizados y el aporte de diferentes profesionales
relevantes para los dominios de desarrollo implicados en los sintomas del
TEA (p. €]., patologia del habla, terapia ocupacional y fisica, psicologia).

Es importante realizar evaluaciones de desarrollo para nifilos con posibles
discapacidades, incluido el TEA. Estas evaluaciones pueden identificar



posibles problemas de desarrollo y ayudar a realizar un diagnéstico
preciso, determinar la elegibilidad para varios programas y brindar una
descripcién objetiva de la habilidades y las dificultades del nifio. Asimismo,
esto ayuda a planificar intervenciones apropiadas y brinda una base para
medir el progreso y los efectos de las intervenciones.

Una consideracion clave es la relacion profesional-padre. Esto se relaciona
con el grado al que los evaluadores y las familias trabajan juntos para que

el proceso de diagndstico sea comprensible y significativo para los padres,
de modo que la experiencia funcione equitativamente para establecer: (1) el
estado diagndstico y las vias de tratamiento para el nifio, (2) el conocimiento
y asesoramiento para los padres de modo que puedan ser los mejores
defensores de sus hijos y su familia, y (3) recursos y apoyos comunitarios que
puedan resultar Utiles y estar disponibles en la comunidad.

2.CA
Recomendaciones para la evaluacion de diagndstico del TEA

Se determino que las recomendaciones designadas con “[E]” fueron
respaldadas por bibliografia cientifica revisada por revisores expertos.

Las recomendaciones designadas con “[PO]” representan la opinion del
panel con base en las mejores prdcticas recomendadas actuales. Es
importante utilizar mdltiples fuentes de informacion para evaluar a los
nifios con presunto TEA. [PO]

34.Es importante utilizar varias fuentes de informacién para evaluar a los
nifios con presunto TEA. [PO]

35.Dado que realizar un diagndstico preciso de TEA es complejo,
especialmente en nifilos menores de 3 afios, es importante que los
profesionales que realizan el diagndstico tengan experiencia en la
evaluacién de nifios pequefios con TEA. [PO]

36.Se recomienda que el diagndstico del TEA se base en los
criterios del Manual de diagndstico y estadistica de trastornos
mentales, quinta edicion (DSM-5) de la Asociacién de psiquiatras
estadounidenses o en la edicién mas reciente de este manual. [PO]

Profesionales que realizan la revision y la evaluacion diagndstica

37. Es importante que los profesionales que participen en las
evaluaciones de desarrollo y diagndstico tengan experiencia en
evaluar a nifios pequefios con TEA y otras discapacidades de la
infancia. [PO]

38.La devolucidén a los padres acerca del diagndstico del nifio de ser
parte de la evaluacion realizada por un profesional experimentado
con capacitacion clinica para debatir informacion sensible. [PO]
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39. Es importante que todos los profesionales involucrados en la evaluacion

de un nifio con posible TEA utilicen un enfoque de equipo al comunicar
y debatir sus descubrimientos y recomendaciones entre siy con la
familia del nifio. [PO]

Politica de intervencion temprana (El): en el estado de Nueva York,
el término utilizado por los profesionales calificados para brindar
servicios de intervencién temprana es “personal calificado”. El
término “personal calificado” se define en las reglamentaciones del
programa e incluye a aquellas personas que estan autorizadas para
evaluar a los nifios y prestar servicios de intervencion temprana en la
medida autorizada por su licencia, certificacion o registro en el area
donde prestan los servicios. Para diagnosticar el TEA, el equipo de
evaluacién multidisciplinario debe incluir un profesional calificado
para hacerlo dentro del alcance de su practica profesional.

El proceso general y el contenido de la evaluacion diagndstica y la revision

40.Los componentes que deben estar incluidos en la evaluacién

41.

diagndstica provienen de diferentes fuentes e incluyen:

« Revisién de registros (de estar disponibles).

« Entrevista con los padres respecto del historial y las funciones
actuales del nifio.

« Observacién directa del nifio/interaccion con el nifio.

« Uso de un instrumento especifico del TEA, basado en pruebas y
estandarizado (ver seccion 2.C.2., Instrumentos de evaluaciéon de
diagndstico basados en pruebas para el TEA). [PO]

Es importante tener evaluaciones concurrentes de las habilidades
auditivas, cognitivas, de lenguaje, motrices, adaptativas y sociales/
emocionales del nifio. Es importante que la evaluacién genere
informacién sobre las habilidades funcionales, calificaciones de
pruebas y niveles de edades y que describa las fortalezas y los
desafios. [PO]

42.El componente de la entrevista con los padres de una evaluacion

de diagnéstico de TEA puede realizarse con un instrumento
estandarizado basado en pruebas o mediante una entrevista clinica.
La entrevista debe realizarse de manera que no desvie al padre del
compromiso y la observacion respecto de la evaluacion de su hijo. La
informacion que debe recopilarse incluye, entre otra, la informacion
de la Tabla 2.2. [PO]
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Tabla 2.2

Informacion que debe recopilarse durante el
componente de la entrevista con los padres

Historia y entorno doméstico actual

Embarazo e historial de partos; historia clinica del nifio y estado de
salud actual

Historial de logros del desarrollo, incluida la comunicaciéon temprana y
el desarrollo de habilidades sociales

Configuracién de la familia y el entorno y las rutinas de cuidado

Areas de preocupacién de los padres, incluida la edad del nifio
cuando surgieron las preocupaciones

Habilidades y funciones actuales del nifio, incluidos los sintomas de
TEA centrales

Habilidades de lenguaje y comunicacién actuales del nifio

Relaciones, intereses y habilidades sociales actuales del nifio y
habilidad de interactuar con diferentes personas

Intereses y capacidades de juego actuales del nifio

Comunicacion, intereses de juego y objetos y conductas atipicos

Adaptacion actual del niflo ademas de los sintomas de desarrollo y de
TEA

Dificultades o preocupaciones actuales acerca de la alimentacién, el
suefio y el manejo de la conducta

Informes de entornos de la comunidad o adaptacién a ellos, como
guarderia

Fortalezas, apoyo, preocupaciones y desafios actuales de los padres

Apoyo que reciben los padres de la familia y la comunidad asi como
también las preocupaciones y los factores de estrés actuales
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43.

44.

El componente de observacién/interaccion directo de una evaluacion
de diagndstico de TEA puede lograrse utilizando un instrumento
basado en pruebas estandarizado o mediante la observacion directa
de los componentes enumerados en la Tabla 2.2. [PO]

Dado que el &rea de evaluacién del TEA es un campo de desarrollo
rdpido, le corresponde al profesional que evalda mantenerse al tanto
de la bibliografia que examina la base de pruebas de los instrumentos
y las estrategias. [PO]

Politica de intervencion temprana (El): la evaluacién multidisciplinaria
del Programa de intervencion temprana debe incluir una entrevista
con los padres acerca del desarrollo de su hijo, el progreso del
desarrollo y las preocupaciones que tenga el padre sobre el
desarrollo del nifio. La entrevista puede ser programada y formal o
puede ser un debate informal. Las familias también deben recibir la
oportunidad de participar en una evaluacién voluntaria dirigida por la
familia a fin de identificar sus recursos, prioridades y preocupaciones
relacionadas con la mejora del desarrollo del nifio.
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Tabla 2.3
Componentes de conducta en nifios que se deben

observar para la evaluacion del Trastorno del
Espectro Autista — Referencia a los criterios de
diagnoéstico del DSM-5

Conductas de comunicacién social

1. Déficits en la reciprocidad social y emocional

El interés y la voluntad del nifio de involucrarse con el adulto, que incluye
unirse a las invitaciones al juego, responder a otras propuestas sociales,
realizar propuestas sociales con y sin objetos, mirar al evaluador y otro
adulto presente y participar en interacciones de ida y vuelta.

La habilidad del nifio de compartir emociones (mirar y sonreir al adulto
cuando esta satisfecho o feliz) y expresar diferentes emociones
apropiadas para el entorno mediante expresiones faciales.

Si el nifilo mira al padre para ver su reaccion a algo nuevo o interesante.

El grado en el que el nifio usa la mirada para monitorear los rostros de
los adultos en busca de informacidn social, puede seguir la direccién de
la mirada de otro y sefialar, mira los ojos y el rostro de otros durante la
comunicacion y el juego y alterna su mirada entre objetos y el rostro del
compafiero de juego durante una interaccion.

2. Déficits en conductas comunicativas no verbales utilizadas para la
interaccién social

El grado en el que el nifio coordina gradualmente la vocalizacién/
verbalizacidn, los gestos, la mirada y las expresiones faciales durante
la comunicacion. Falta de uso de gestos estandar (como encoger los
hombros, levantar el pulgar, etc.) y el grado en el que el nifio coordina
los gestos con las intenciones dirigidas a otros que usan gestos.

La variedad de tipos de mensajes (intenciones) que el nifio envia a
otros, incluida la solicitud, los comentarios, la negacion, la respuesta,
el saludo y la buisqueda de atencién.

Cdmo el nifio responde a un “desafio de comunicacién”, como una bolsa
de juguetes o la tapa de una frasco de burbujas que no puede abrir.

Cdémo el nifio repara una “comunicacioén fallida”, como cuando el
examinador o el padre intencionalmente no responden o no brindan la
respuesta que el nifio desea.

La habilidad del nifio de usar el contacto visual, la comunicacién
(incluidas las vocalizaciones y los gestos) y la expresion facial durante las
interacciones sostenidas de lanzar y recibir (mas de 10 2 intercambios).
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Tabla 2.3 Componentes de conducta en nifos, continuacion.

3. Déficits para desarrollar, mantener y comprender relaciones*

En nifios pequefios, esto puede verse en la falta de interés en otros
nifios de su edad y en la falta de interés en los hermanos, incluido

un nuevo bebé, y primos o vecinos a los que el nifio estd expuesto. A
menudo, el nifio muestra interés en un hermano o una persona a la que
tiene exposicion constante, pero no extiende ese interés a pares que
no le son familiares. Del mismo modo, muchos nifios muestran apego

y compromiso con sus padres pero son distantes con adultos menos
familiares o con el padre que estd menos involucrado en su cuidado.*

4. Caracteristicas de desarrollo

Historial de desarrollo del nifio para explorar posibles retrasos en los
dominios del desarrollo (p. €j., logros motrices).

Habilidades de lenguaje y comunicacién del nifio en relacion con su
edad cronoldgica.

Conductas restringidas y repetitivas

1. Movimientos motrices, uso de objetos o discurso estereotipados o
repetitivos

Cualquier movimiento, vocalizacién o comportamiento estereotipado o
atipico. Cuerpo completo: girar, balancear, correr y caminar de un lado a
otro; parte del cuerpo: aletear las manos, tensar los brazos; auto-agresion:
golpearse la cabeza, pegarse o morderse. Vocalizaciones: balbuceo
inusualmente repetitivo, ecolalia inmediata o retrasada, lenguaje de
programacion o repeticidén de lineas de videos o la televisién; uso de
generalizacién excesiva de frases o palabras; frases o tono inusuales.

Uso atipico de la vista: mirar objetos desde demasiado cerca, mirar fuera
del lado (visién periférica), poner los ojos en blanco o moverlos o sacudir
la cabeza para lograr un efecto visual, interés inusual especifico en
lineas (pisos de madera, alféizar de la ventana, persianas), fascinacién
con los movimientos visuales en el entorno, como ventiladores, luces
intermitentes, pantallas de computadoras.

El grado en el que el nifio usa los objetos y juguetes de maneras tipicas,
diferenciadas y apropiadas para su edad frente a maneras retrasadas,
repetitivas o no funcionales, incluidas: apilar cosas, girar objetos,
acomodarlos de manera no funcional, realizar el mismo movimiento o
la misma funcién con un objeto muchas veces sin variacién, flamear

o agitar objetos o tiras repetidamente. Contraste con: los patrones
de juego del nifio con una variedad de objetos y juguetes, incluidos
aquellos de naturaleza visual-espacial (rompecabezas, juguetes para
apilar e incrustar), funcionales (automéviles, crayones, pelotas) y
aquellos utilizados en juegos de simulacién.




Tabla 2.3 Componentes de conducta en nifos, continuacion.

2. Insistencia en la monotonia, cumplimiento inflexible de las rutinas
o patrones o conductas verbales/no verbales ritualizadas

Grado en el que el nifio puede moverse de un lugar, evento, situacion
de juego o juguete/objeto a otro segun lo facilite el evaluador.

Cumplimiento rigido de las rutinas, como el camino que se toa para
llegar a lugares de la comunidad; el orden en que se realizan las
cosas en el hogar o la guarderia; rituales de saludos o conversacion;
insistencia en que los objetos se coloquen en el mismo lugar, las
personas se sienten en el mismo lugar; reglas rigidas que el nifio
puede imponer respecto de la vestimenta, las tazas o los utensilios
utilizados, los alimentos que se comen.*

3. Intereses altamente restringidos y obsesivos que tienen una
intensidad o foco anormal

Concentracion inusual en cartas, nimeros, rompecabezas o musica.

Concentracién excesiva en un personaje particular en videos o
juguetes (Thomas the Tank Engine, EImo), o en tipos de juguetes
(p. €j., solo juega con autos y camiones).

Eal

Hiper o hipo reaccién a aportes sensoriales o intereses inusuales
en aspectos sensoriales del entorno

Uso atipico del tacto: interés tactil que se demuestra al frotarse las
manos sobre superficies, buscar determinadas experiencias tactiles
reiteradamente; cuerpo completo: busca estrujar todo el cuerpo, gira en
el suelo, empuja la cabeza en la alfombra o en la esquina de un mueble,
a menudo busca abrazos fuertes, se mete en lugares pequefios, pone la
cara contra juguetes que vibran, lame objetos. O: aversiones atipicas al
tacto, las texturas como las de la ropa o los alimentos.

Respuestas atipicas a estimulos visuales, como mirar fijamente las luces,
los patrones, los objetos brillantes o muchas conductas de estimulacion
visual descritas arriba.

Uso atipico del olfato, como oler objetos reiteradamente.

Respuestas atipicas o inusuales al ruido, ya sea evitandolo (temer
a la aspiradora, procesadora, la puerta que se cierra) o buscando
determinados ruidos de juguetes o videos.

5. Caracteristicas de desarrollo

El grado en el que el nifio tiene habilidades motrices gruesas y finas
apropiadas para la edad y patrones de posturas y movimientos tipicos.

El periodo de atencidn y el nivel de actividad del nifio en relacién con
su edad.

*Estas conductas no pueden evaluarse fdcilmente durante una
observacion de tiempo limitado y a menudo se evaldan mejor en la
entrevista con los padres. Ver Tabla 2.2.




Politica de intervencién temprana (El): los nifilos que son derivados
al Programa de intervencién temprana deben recibir una evaluacién
multidisciplinaria. La elegibilidad del nifio para el programa puede
establecerse sin realizar una evaluacidn, sobre la base de los
registros médicos u otros registros que documentan una condicién
diagnosticada con una alta probabilidad de retraso del desarrollo,
como el TEA. El nifio debe recibir una evaluacién de las cinco areas
del desarrollo (fisica, cognitiva, comunicativa, social-emocional,
adaptativa) para informar el desarrollo del Plan de servicio

familiar individualizado (IFSP). Naturaleza variable y dindmica de

la evaluacion diagnéstica y la revisién. Debe personalizarse una
evaluacién de diagnéstico y desarrollo para cada nifio. [PO]

Naturaleza variable y dindmica de la evaluacion diagndstica y la revision

45.Debe personalizarse una evaluacion de diagnéstico y desarrollo para
cada nifio. [PO]

46.Es importante que la evaluacion de desarrollo no se considere un
evento Unico, sino un proceso continuo que realiza un seguimiento
del nifio en el tiempo. [PO]

47. Es importante reconocer que las pruebas estandarizadas pueden
necesitar adaptaciones al evaluar el nivel cognitivo y de habilidades
en nifios pequefios con TEA y otras discapacidades del desarrollo.
Es posible que se deban adaptar las diferencias en los estilos de
aprendizaje y las habilidades de procesamiento de informacién.

De lo contrario, es posible que las pruebas no obtengan o no
representen con precisién las habilidades. Es importante que los
evaluadores conozcan los instrumentos basados en el programa y
los enfoques basados en el juego que pueden complementar a los
instrumentos estandarizados. [PO]

48.Es importante realizar un seguimiento de los resultados importantes
de la evaluacién al agregar elementos a la evaluacién y/o derivar al
nifio a otros profesionales para una evaluacién més detallada y un
diagndstico especifico. [PO]

49, Si resulta que un nifio con presunto TEA no cumple los criterios del
diagndstico (es decir, no se puede confirmar o descartar un diagndstico
especifico de TEA), se recomienda tomar las siguientes medidas:

- Considere agregar observacioén y evaluacion en diferentes
entornos (p. ej., clinica, casa o escuela).

- Considere si es apropiada la opinién de otro experto.

« Vuelva a examinar al nifilo al menos cada tres meses o cuando
haya una nueva preocupacion. Esto es imperativo cuando el nifio
se acerca a los 3 afios de edad, momento en el que los nifios
pueden tener un perfil mas definitivo.



- Si el nifio califica para el Programa de intervencion temprana
debido a retrasos de desarrollo, serd de suma importancia
continuar monitoreando los sintomas emergentes que hacen que
un diagndstico de TEA sea probable. Tanto los proveedores de
servicios como los padres y los coordinadores de servicio tienen
una funcién para garantizar que el nifio cambie a servicios mas
especificos para el TEA en caso de que sea necesario, incluso si
el niflo ya tiene un conjunto de servicios.

- Comprenda que algunos nifios pequefios tienen caracteristicas del
TEA pero no cumplen con los criterios para el diagndstico ni califican
para el Programa de intervencidon temprana debido a retrasos
del desarrollo (p. €j., el lenguaje no presenta el retraso suficiente)

y su proveedor de atencién primaria debe seguir monitoreando su
progreso del desarrollo.

- Reconozca que algunos nifios pequefios pueden no cumplir con
los criterios de diagndstico ni calificar para el Programa de atencion
temprana si tienen habilidades cognitivas tipicas y las exigencias
sociales del entorno todavia no han excedido su capacidad de
funcién; estos nifios deben seguir siendo monitoreados.

- Sise sospecha que hay un TEA, y el nifio no cumple los criterios de
diagndstico ni califica para el Programa de intervencion temprana,
se recomienda que los profesionales analicen con los padres como
monitorear el progreso del desarrollo del nifio y estrategias de
interaccién padre-hijo a fin de promover y mejorar el desarrollo
social y comunicativo. [PO]

Entorno de la evaluacion diagndstica y la revision

50.Se recomienda que los evaluadores consideren los entornos

51.

ambientales al planificar, completar e interpretar los resultados de
la evaluacién diagnéstica y la revisién. [PO]

Factores tales como la preferencia de la familia, la presencia del
padre/madre u otra persona, la familiaridad y comodidad del nifio con
el entorno y el examinador, los aspectos del entorno de la prueba
que molesten, el espacio adecuado y el control del entorno deben
considerarse en la eleccidn entre la casa y entornos clinicos. [PO]

52.Si existiera una necesidad préctica de evaluar a los nifios en un

entorno clinico, es importante integrar la informacién sobre la
conducta del nifio en la casa, que puede obtenerse mediante
encuestas a los padres, entrevistas a los padres o grabaciones de
video/audio de la conducta tipica del nifio. [PO]

Involucrar a las familias como socios en la evaluacion diagndstica y la revision

53.La evaluacion diagnéstica y la revision del TEA es una oportunidad

para involucrar a los padres del nifio como socios en el proceso.
Esto es importante para lograr resultados éptimos en la evaluacion,
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incluidos resultados precisos y una comprension compartida de los
descubrimientos con la familia. Esto resulta util para establecer una
asociacion con las familias y garantizar la participacién absoluta de
la familia en la toma de decisiones acerca de las intervenciones y la
administracion de recursos en adelante. [PO]

54.Es importante informar e involucrar a los padres en las decisiones
acerca del entorno para las evaluaciones, las preguntas de remisién
que se tratan, los métodos que se utilizaran para responder las
preguntas de remisién y el tiempo para el proceso. [PO]

55.Es importante ayudar a los padres a comprender que la evaluacién
y revisién es un proceso de recopilacién de informacién y muestras
de conductas desde diferentes perspectivas. No existe una “prueba”
Unica que brinde una respuesta final. [PO]

56.La entrevista con los padres y la proximidad y participacion en la
estrategia de observacién pueden crear oportunidades Utiles para
reconocer la experiencia de los padres acerca de las fortalezas y las
preocupaciones del nifio y de su familia. [PO]

57. Es importante utilizar la entrevista con los padres y la observacion
directa como oportunidades para educar a los padres acerca del
TEA, las fortalezas y necesidades de sus hijos y prever como puede
abordarlas la intervencién. [PO]

58. Al explicar los resultados y brindar comentarios a los padres de la
evaluacién y el proceso de toma de decisiones de diagndstico es
importante:

» Revisar y explicar las puntuaciones de la prueba, las conductas
y los sintomas principales y la manera en la que la informacion
compartida por los padres ayuda a informar el diagndstico.

« Use términos que se comprendan facilmente y brinde una explicacién
exhaustiva sobre los procedimientos y resultados de la evaluacion y
revision.

« Explique en detalle los términos y conceptos importantes utilizados
en los informes de evaluacion y revisién.

+ Revise los resultados y las implicancias de la evaluacién y revisién
y debata cémo el rendimiento del nifio se compara con las reglas
de desarrollo y los pares con desarrollo tipico.

« Haga participar de manera activa a los padres en el debate y utilice
técnicas de escucha reflexivas para confirmar su comprensiéon del
proceso y los resultados e identifique todas las preguntas que
deben responderse.

- ldentifique y debata las fortalezas del nifio y cémo la intervencién
puede capitalizarlas y abordar los desafios de aprendizaje,
comunicacion y socializacién.

« Revise cémo el proceso y los resultados de evaluacién y revision
han informado a los padres acerca de los préximos pasos para la
intervencién. [PO]



59.Puede resultar util brindarles a los padres recomendaciones acerca
de fuentes confiables donde puedan obtener mayor informacion

acerca del TEA. [PO]

Politica de intervencién temprana (El): de acuerdo con el Programa
de intervencién temprana, el equipo de evaluacién multidisciplinario
es responsable de informar a los padres los resultados de la
evaluacién del nifio. Los padres deben tener la oportunidad de
debatir los resultados con el equipo multidisciplinario, incluida toda
duda que los padres puedan tener acerca del proceso de evaluacién.
El equipo de evaluacién multidisciplinario se encarga de garantizar
que se aborden todas las dudas de los padres sobre su hijo en la
evaluaciéon y que el padre comprenda los resultados.

Evaluacion y revision centradas en la
familia y competentes a nivel cultural

60.La vida de un nifio estd integrada

61.

con un contexto familiar y cultural. Al
evaluar nifios con posibles trastornos
del desarrollo, incluido el TEA, es
esencial considerar la cultura de la
familia, las prioridades de los padres,
los estilos de crianza y los sistemas
de apoyo de la familia. [PO]

Al evaluar a un nifio con posible
TEA, es importante reconocer que
pueden existir diferencias culturales
y familiares en las expectativas
respecto de puntos como el contacto
visual, la interaccioén social y de juego
y el uso pragmatico del lenguaje. [PO]

Politica de intervencion temprana
(El): no se deben utilizar
procedimientos no discriminatorios
para realizar la evaluacion y revisién
multidisciplinaria del nifio. La
receptividad a la cultura del nifio y la
familia debe ser una consideracion

Consulte el Apéndice C:

Las practicas recomendadas
por la DEC (Division para la
primera infancia, 2014) brindan
orientacion a profesionales

y familias sobre las formas
mas efectivas para mejorar
los resultados de aprendizaje
y promover el desarrollo de
nifios pequefios, desde el
nacimiento hasta los cinco
afos, que tienen o estan en
riesgo de desarrollar retrasos
o discapacidades.

Las practicas recomendadas
por la DEC respaldan el acceso
y la participacién de los nifios
en entornos inclusivos y
entornos naturales y abordan
la diversidad cultural, lingUistica
y de habilidades.

Division for Early Childhood (Division
para la primera Infancia) (2014).

principal en todos los aspectos de la evaluacion y revision. Las
pruebas y otras evaluaciones deben administrarse en el idioma nativo
o dominante del nifilo a menos que claramente no sea posible hacerlo.
A los fines de la evaluacion y revision, el idioma nativo significa el
idioma que normalmente usa el nifio, si el personal calificado que
realiza la evaluacion lo determina apropiado para el desarrollo.
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Comunicar los resultados de la evaluacion diagndstica y revision a otros
profesionales

62.Se recomienda que los profesionales que realizan la evaluacién
diagndstica y revision:

- Se comuniquen con otros profesionales que puedan estar
brindando servicios al nifio y la familia de manera efectiva y
oportuna, con el consentimiento de los padres.

. Continlden disponibles para abordar preguntas y preocupaciones
de seguimiento que los padres puedan tener en el periodo
inmediato luego de la evaluacion diagndstica y revision.

- Brinden a los padres informacién y remisiones a los servicios, recursos
y apoyos comunitarios para los nifios con TEA y sus familias, incluida
informacién acerca del Programa de intervencién temprana. [PO]

Politica de intervencién temprana (El): el informe de evaluacién
multidisciplinaria del nifio para el Programa de intervencion
temprana puede compartirse con el proveedor de atencién primaria
del nifio y otros profesionales con el consentimiento de los padres.

2C.2
Recomendaciones sobre instrumentos de evaluacion de
diagnéstico para TEA

Se determino que las recomendaciones designadas con “[E]” fueron
respaldadas por bibliografia cientifica revisada por revisores expertos.

Las recomendaciones designadas con “[PO]” representan la opinion
del panel con base en las prdcticas recomendadas actuales.

Politica de intervencién temprana (El): al realizar la evaluacion

y revisién multidisciplinarias, el equipo puede utilizar una
combinacion de instrumentos estandarizados y procedimientos y
opiniones clinicas informadas a fin de determinar la elegibilidad del
nifio para el programa. La evaluacion y revisién multidisciplinarias
deben proporcionarse sin costo alguno para los padres.

La siguiente seccidn contiene recomendaciones para instrumentos
especificos del TEA que se consideran basados en pruebas para nifios
pequefios con TEA. Tal como se enfatiza en la seccién anterior sobre los
enfoques generales a la evaluacién diagndstica y revision, los resultados
de dichos instrumentos deben considerarse en el contexto de un
conjunto mas amplio de informacién recopilada acerca del nifio.



ASD DIAGNOSTIC OBSERVATION SCHEDULE, SECOND EDITION
(ADOS-2) [PROGRAMA DE OBSERVACION DIAGNOSTICA DEL TEA,
SEGUNDA EDICION]: ADOS-2 es una evaluacién semiestructurada y de
observacién estandarizada de la comunicacion, interaccion social y juego
del nifio (Lord, Rutter, et al. 2012). Existen varios modulos que se pueden
administrar y elegir de acuerdo con el nivel de lenguaje y desarrollo del
nifio. El Médulo Nifios en Edad Preescolar y el Médulo 1 generalmente

se utilizan para nifios pequefios en riesgo de TEA. El tiempo de
administracion es de aproximadamente 45 minutos a 1 hora. Se requiere
capacitacion para lograr la competencia a fin de administrar el ADOS-2.

63.El ADOS-2 es un instrumento (til de observacién/interaccion clinica
que puede utilizarse en nifios a partir de los 15 meses de edad y con
una edad mental de 12 meses y mds, como parte de una evaluacién
diagndstica del TEA. Al igual que con todas las demés herramientas
de medicion del TEA, debe utilizarse junto con otras estrategias de
recopilacién de informacién y con criterio clinico para una evaluacién
exhaustiva.

- El Médulo Nifios en Edad Preescolar y el Médulo 1 son apropiados
para la evaluacién de nifios menores de 36 meses. Muy
ocasionalmente, puede utilizarse el Médulo 2.

« El uso de puntuaciones de gravedad calibradas (CSS, por sus
siglas en inglés) ayudard a comparar los sintomas del TEA actuales
del nifio con los de otros que también tienen TEA y a rastrear el
progreso del nifio en el tiempo. [E]

64.Es importante reconocer que el ADOS-2 requiere una inversion de
tiempo de capacitacién para poder utilizarse correctamente (asistir a
talleres patrocinados y, cuando se usa para investigacion, administrar
el instrumento hasta lograr confiabilidad de codificacién). [PO]

CHILDHOOD AUTISM RATING SCALE, SECOND EDITIONS (CARS-2)
[ESCALA DE CALIFICACION DE AUTISMO INFANTIL]: LA CARS-2

es un instrumento de criterio clinico que se califica sobre la base de
observaciones que el profesional acumula luego de pasar tiempo con

la persona, por ejemplo, durante una sesion de evaluacion. Consiste en
15 puntos en una escala de 7 puntos desde normal a extremadamente
anormal (Schopler, Van Bourgondien, Wellman, & Love, 2010). El posible
rango de puntuaciones de la CARS-2 es de 15 a 60 y las puntuaciones de
25 o0 més se encuentran en el rango del TEA para los nifios pequefios.

La CARS-2 brinda puntuaciones T estandarizadas asi como también
categorizacién en rangos de sintomas leves, moderados y graves del
trastorno del espectro autista. La CARS-2 estd estrechamente relacionada
con el nivel cognitivo. Una CARS no se basa en criterios de diagndstico
contemporaneos y la capacitacion psicométrica disponible es menos
extensiva que para ADOS-2.
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65.La CARS-2 es un instrumento de criterio médico/calificado por un
médico que puede utilizarse para la evaluacién de nifios pequefios.

La investigacion aplicable a su uso y la validez predictiva ha

proporcionado las siguientes pautas:

- Se recomienda el uso de una puntuacion limite de 25.5 en lugar
de 30, tal como se indica en el manual, especialmente para incluir
a los nifios con una presentacidon mas leve.

- Se ha demostrado que la CARS 2 detecta mejor a los nifios con
TEA que presentan un mayor retraso cognitivo en comparacién
con aquellos con TEA y funciones intelectuales mas elevadas.

- Realizar una investigacién adicional es importante para el uso de
una CARS-2 en nifios menores de 3 afios de edad. [E]

AUTISM DIAGNOSTIC INTERVIEW-REVISED (ADI-R) [ENTREVISTA
DE DIAGNOSTICO SOBRE AUTISMO - REVISADA] la ADI-R es un
instrumento estandarizado y semi-estructurado de entrevista con los
padres y diagndstico con 93 puntos. Los algoritmos de puntuacion de
diagndstico en los dominios de interaccién social reciproca, comunicacion
verbal y no verbal, y patrones restringidos, repetitivos y estereotipados
de la conducta se combinan para lograr una puntuacién limite para el
trastorno del espectro autista. La ADI-R toma aproximadamente entre
1.5 a 2 horas para administrarse y requiere capacitacion. Los algoritmos
revisados actuales tienen una precisién de diagndstico mejorada para
los nifios mas pequefios. Los algoritmos se han detallado en informes
publicados (Kim, Thurm, Shumway, & Lord, 2013; de Bildt et al, 2009).
Hay una revision de ADI-R en progreso que utilizard un enfoque de
modulo similar al de ADOS y reducira el tiempo que toma administrarlo,
pero probablemente no esté disponible durante varios afios.

66.La ADI-R puede ser Util en evaluaciones de nifios pequefios con TEA.
Es un instrumento de entrevista con los padres que se basa en
pruebas para nifios a partir de los 30 meses y hasta la adultez.
Recopila informacién en detalle acerca del desarrollo del nifio,
la aparicién de sintomas de TEA y los sintomas actuales en todos
los dominios de sintomas. [E]

67. La ADI-R requiere una inversién de capacitacion (asistir a talleres
patrocinados y administrar el instrumento hasta alcanzar confianza
de codificacion) para usarse correctamente. [PO]



Capitulo 3.

INTERVENCI(’)N TEMPRANA PARA NINOS
PEQUENOS CON TRASTORNOS DEL
ESPECTRO AUTISTA Y SUS FAMILIAS

3.A.
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Descripcion de estrategias de intervencion
temprana para niflos pequefios con TEA y sus familias

En los afios desde la publicacion de 1999 de las Pautas del TEA del
Departamento de Salud del estado de Nueva York (NYSDOH) se ha logrado
un progreso enorme en el desarrollo y la investigacion de estrategias de
intervencién temprana para nifios pequefios con TEA. A continuacién
ofrecemos un resumen de las principales dreas de foco y desarrollo de
pruebas desde 1999 hasta 2015.
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Antes es mejor

Los expertos coinciden en que cuanto antes es la intervencion, mejores son
los resultados para el nifio (Garon, Zwaigenbaum, Smith, Brian, & Roberts, et
al., 2009; Masten & Cicchetti, 2010). La investigacion sugiere que algunos
niflos pequefios con TEA diagnosticado demuestran importantes diferencias
desde bebés pequefios en la cantidad de informacidn social que sintonizan
de los rostros y las voces de sus padres (Dawson, Raphael, & Ring, 2012).

La interaccién social y comunicativa (incluida la “atencién conjunta”) con los
padres y otros son la manera principal en la que los bebés y nifios en edad
preescolar desarrollan sus habilidades sociales y de lenguaje. Un nifio con
esta falta temprana de atencion social presenta un alto riesgo de retrasos
comunicativos y sociales profundos posteriores. La mayoria de las estrategias
de intervencién temprana intentan poner en su lugar a la mayoria de los
procesos de aprendizaje fundamentales, como la atencién a los demas, la
imitacion, la atencién conjunta y la respuesta a una instrucciéon o solicitud
de manera que el nifio pueda adquirir habilidades de lenguaje, sociales

y de juego de forma mas parecida a los pares de su edad. Otras areas
importantes para la intervencién temprana incluyen reducir las conductas
probleméaticas, promover las habilidades de aprendizaje tempranas y ayudar
a los nifios a desarrollar habilidades de cuidado personal. Recientemente,
los estudios de intervencidn agregaron analisis sobre los moderadores para
revelar que el inicio de la intervenciéon mas temprano conduce a mayores
logros de habilidades (Flanagan, Perry, & Freeman, 2012; Rogers et al.,
2012; Orinstein, Helt, Troyb, et al., 2014; Smith, Klorman, & Mruzek, 2015).

Aprender a medir el éxito de la intervenciéon

Ha habido un gran crecimiento no solo en el tipo de intervenciones
desarrolladas y aplicadas a nifios pequefios sino también en la comprension
de como debe realizarse la investigacion. Las preguntas de la investigacion
se han expandido de “;Funciona esta intervencion?” a:

- JQué caracteristicas del nifio estdn relacionadas con mayor o menor
respuesta (cambio positivo en el tiempo) a la intervencion (moderadores
infantiles)? La investigacién en esta drea se centra en los factores
infantiles, como niveles cognitivos, adquisicion del lenguaje, gravedad
de los sintomas, habilidades de interaccién social y otros moderadores
infantiles relacionados con la respuesta del nifio a la intervencién.

« JQué caracteristicas de intervencion estan relacionadas con una mayor o
menor respuesta a la intervencion (programa/intervencion, fidelidad e
indicadores o moderadores de caracteristicas de los padres)? Los
ejemplos incluyen el tiempo que los nifios reciben intervencién temprana,
las horas, y el lugar (p. €j., casa, clinica, programa) y la fidelidad con
la que los proveedores aprenden, brindan y cumplen las estrategias
especificas del tratamiento. Ejemplos de intervenciones mediadas por
padres incluyen la manera en la que los padres responden a sus hijos, la
medida en la que aprenden de las intervenciones y si los padres aplican
estrategias de intervencion correcta y uniformemente.
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- ¢Cudles son los “ingredientes activos” de la intervencion? Dado que la
mayoria de las intervenciones aplican muchas estrategias como parte de
la totalidad de un programa (que sin embargo se integran sobre la base de
razones clinicas y tedricas), a menudo los estudios intentan disponer cudles
partes de la intervencién pueden estar marcando la mayor diferencia.

- ¢Cudles caracteristicas del resultado del nifio deben medirse y
como? La primera investigacion apuntaba a resultados como el Cl
y el nivel de lenguaje. Los estudios de investigaciéon han agregado
cada vez mas variables de resultados, como gravedad del autismo,
sintomas especificos, en las dreas de comunicacién social y conductas
repetitivas, y conducta adaptativa. Asimismo, muchas dreas de funciones,
adaptativas, motrices, de resolucién de problemas y otras, son dreas de
resultados importantes para la investigacion de las intervenciones.

Esta actualizacion de las pautas se basa en una revision de la base de
pruebas que incluia tanto a bebés/nifios pequefios como a nifios en
edad preescolar. Las recomendaciones se basan en las pruebas actuales
disponibles. Sin embargo, es importante reconocer la necesidad de una
investigacion adicional en estas areas.

Trabajar con las familias

Trabajar con las familias para apoyar las necesidades de los nifios es un
principio importante en la intervencién temprana efectiva. La intervencion
temprana centrada en la familia compromete a los padres como socios y
se centra en objetivos basados en la familia que abordan las prioridades,
fortalezas y preocupaciones familiares; la prestacion de servicios en un
entorno natural; la competencia cultural y el fortalecimiento de la familia.
Entre los ejemplos se incluye ayudar a los padres a aprender habilidades de
aprendizaje para extenderlas a las estrategias de intervencién durante las
rutinas diarias, asi como también responder a las solicitudes de ayuda de
los padres en los desafios que surjan o en problemas especificos, como el
entrenamiento para el control de esfinteres, la alimentacion, los desafios de
conducta y problemas de procesamiento sensoriales. El apoyo a los padres
para que sean defensores efectivos ocurre como parte de la evaluacién e
intervencién continuas al ayudarlos a comprender el diagndstico del nifio,
los tratamientos que se estdn abordando y la manera de evaluar si estan
ayudando o no. Los padres deben recibir apoyo para saber cuéles recursos
de la comunidad estan disponibles y como acceder a ellos, evaluarlos y
negociar con ellos. En el nivel més macro, es Util que los padres, en su calidad
de defensores, conozcan los temas legales y los organismos de defensa
locales y nacionales asi como también sepan cémo llegaron a crearse
nuestros sistemas actuales y como ayudar a que estos crezcan y cambien.

“Capacitacion familiar” es un término que puede aplicarse de diferentes
maneras en los distintos modelos de intervencién. En el tratamiento
centrado en la conducta, la capacitacién familiar a menudo hace referencia
a la ensefianza de técnicas de conducta a los padres para que las utilicen
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fuera de las sesiones del tratamiento del proveedor cuando desean
ensefiar nuevas habilidades (generalmente durante situaciones de la vida
cotidiana) y cuando se presentan conductas desafiantes. Cada disciplina
tiene enfoques especificos a la educacion y capacitacion de los padres
que abordan los objetivos del tratamiento, como posicionar problemas
para un nifio con dificultades motrices, seleccionar alimentos para un
nifio con problemas de alimentacién y promover el lenguaje para un nifio
con retrasos comunicativos. La capacitacion familiar también puede tener
un significado mas amplio y mas alineado con la atencién centrada en

la familia que incluye muchos aspectos, tales como resolver problemas
relacionados con las preocupaciones de la familia, obtener informacion y
educacion sobre el diagndstico del nifio, comprender y tomar las medidas
necesarias para la transicion desde el sistema que abarca desde el
nacimiento hasta los tres afios hasta el sistema de educacion preescolar.

Las intervenciones “mediadas por los padres” y de “coaching para padres”
pueden tener connotaciones compartidas y mas especificas. Trabajar con los
padres para obtener determinadas habilidades para ayudar al nifio a construir
habilidades y administrar la conducta claramente implica instruir a los padres
independientemente del modelo. Sin embargo, la intervencién mediada por
los padres generalmente hace referencia al esfuerzo para que el padre sea
el intervencionista primario mientras que el proveedor brinda instruccion,
ejemplos, monitoreo y comentarios. Esta

estrategia se utiliza en los modelos de
intervencion, es decir, conductuales,
semantico-pragmaticos/ de relaciones
o especificos de disciplina, como los
programas de promocion del lenguaje.

Las pautas del TEA del NYSDOH de
1999 incluian recomendaciones para la
capacitacién de los padres como parte de
las intervenciones derivadas del analisis
conductual aplicado (ABA). La capacitacion
de los padres y el trabajo con los padres
continuda siendo un componente esencial
de casi todas las intervenciones para nifios
con TEA, incluidas las intervenciones de
conducta y de desarrollo intensivas de la
Seccién 3.B.2.

En las uUltimas dos décadas, el enfoque

en el trabajo con los padres y cuidadores,

y el apoyo a las familias en interacciones
positivas con sus hijos, también se

ha desarrollado en otras areas de
investigacion. Los enfoques “mediados
por los padres” se superponen con los

Consulte el Apéndice C:

Las practicas recomendadas
por la DEC (Division para la
primera infancia, 2014) brindan
orientacion a profesionales

y familias sobre las formas
mas efectivas para mejorar
los resultados de aprendizaje
y promover el desarrollo de
nifios pequefios, desde el
nacimiento hasta los cinco
afos, que tienen o estan en
riesgo de desarrollar retrasos
o discapacidades.

Las practicas recomendadas
por la DEC respaldan el
acceso y la participacion

de los nifios en entornos
inclusivos y entornos naturales
y abordan la diversidad
cultural, linglistica y de
habilidades.

Division for Early Childhood (Division
para la primera Infancia) (2014).



enfoques de intervencién de ABA pasados y presentes. La Seccién 4.C.3 incluye
recomendaciones especificas para estas intervenciones en reconocimiento
de pruebas emergentes sobre los enfoques mediados por los padres a fin de
resaltar la importancia de trabajar directamente con padres y cuidadores.

Objetivos de la intervencion temprana para nifios
pequefios con TEA

Ante todo, los servicios de intervencién temprana para nifios con TEA y sus
familias deben dirigirse como temas especificos del TEA, asi como también
las estrategias para promover el desarrollo general del nifio en la casa y los
entornos comunitarios. En el caso de los nifios muy pequefios, las estrategias
de intervencién deben priorizar el desarrollo y la mejora de las habilidades
sociales-comunicativas y la disminucién de las conductas y los intereses
restringidos y repetitivos. La falta de progreso en los dominios del desarrollo
que presentan secuencias bien conocidas (como en el lenguaje expresivo
temprano: balbuceo estandar, luego balbuceo heterogéneo, jerga, palabras
Unicas y luego frases de dos palabras) a menudo se atribuye en parte a

la falta de compromiso, imitacién y atencién respecto de otras personas
(sintomas del TEA centrales). Sin embargo, dado que los nifios con TEA
tienen diferentes tasas de aprendizaje tanto en etapas tempranas como
de manera persistente durante su vida, mejorar los sintomas del TEA en el
mayor grado posible no garantizard las funciones apropiadas para la edad.

3.B.
Enfoques de intervencion temprana para nifos
pequenos con TEA y sus familias

3.B1
Recomendaciones para elegir y planificar intervenciones

Se determino que las recomendaciones designadas con “[E]” fueron
respaldadas por bibliografia cientifica revisada por revisores expertos.

Las recomendaciones designadas con “[POJ]” representan la opinion
del panel con base en las prdcticas recomendadas actuales.

Se ha avanzado mucho en la definicion y el andlisis de los métodos de
intervencién temprana vy, por lo tanto, en la creacion de una base de pruebas.
Idealmente, todos los médicos podrian acceder a programas estandarizados
basados en pruebas, capacitarse en ellos y llevarlos a cabo con un alto nivel
de habilidad. Idealmente, todos los padres estarian altamente motivados
para participar y tener mucho tiempo para dedicarle y ninguno se iria ni

se bajaria de los programas. Sin embargo, la practica basada en pruebas
implica integrar las intervenciones que presentan el mayor apoyo cientifico
con las preferencias y necesidades de la familia, el criterio del profesional
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y otros factores del contexto. Los esfuerzos clinicos también confian en
evaluaciones con matices del nifio dentro de un contexto determinado para
tomar decisiones de tratamiento con la colaboracién de los padres. Las
recomendaciones de esta seccion reflejan que:

- Los planes para el tipo, la duracién y el entorno de la intervencién
son altamente personalizados y se realizan conjuntamente con los
cuidadores en el contexto de sus recursos locales.

- Laintervencién refleja una evaluacién exhaustiva de las caracteristicas
del nifio, las conductas actuales y los niveles de desarrollo, asi como
también las preferencias del padre/cuidador, los recursos y los objetivos.

- Diferentes proveedores de distintas disciplinas y diferentes organismos
involucrados con el nifio y la familia forman un equipo colaborativo con
el cuidador.

- El entorno y los métodos elegidos para la intervencién reflejan la
consideracién de una continuacion, desde lo mas similar a lo que
los pares de la misma edad sin necesidades especiales pueden
estar experimentando hasta entornos y métodos més centrados y
restringidos, siempre trabajando hacia el entorno mas natural posible.

- Los métodos de intervencién se evallan continuamente para evaluar
el progreso hacia objetivos especificados y ajustes que se realizan en
consecuencia.

Estas recomendaciones hacen referencia al proceso sumamente importante

del inicio de intervenciones y la planificacion y eleccion de las mismas, las
practicas apropiadas para el desarrollo, los entornos de aprendizaje naturales
y el monitoreo de la efectividad. Las recomendaciones se aplican a todos los

enfoques para las intervenciones, independientemente de la base tedrica de
la intervencién.

Comenzar, elegir y llevar a cabo intervenciones
1. Es importante identificar a los nifios con TEA y comenzar las
intervenciones apropiadas lo antes posible. La intervencién temprana
puede ayudar en el avance del desarrollo general del nifio, el logro
de objetivos inmediatos y el aumento de las conductas apropiadas y
puede conducir a mejores resultados de funciones a largo plazo. [E]

2. Siun nifio presenta retrasos identificados en el desarrollo y se
sospecha del TEA pero no se confirma, es importante comenzar con
los servicios de intervencién temprana apropiados a fin de abordar
los retrasos de desarrollo identificados lo antes posible. [PO]

3. Serecomienda que los servicios de intervencién temprana
intensivos e integrales que abordan los déficits centrales del TEA 'y
otros retrasos del desarrollo o preocupaciones de salud comiencen
apenas se sospecha que un nifio puede tener TEA. [PO]

4. Se recomienda determinar la naturaleza de los servicios de intervencion
temprana intensivos e integrales del niflo de manera individual, segun
las caracteristicas del nifio y la familia. [E]
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Al tomar decisiones sobre las intervenciones de un niflo con TEA, se
recomienda que los padres se asocien con profesionales calificados
con experiencia en tratar niflos con TEA y apoyar a las familias. [PO]

Es importante reconocer que los nifios con TEA tienen diferentes
fortalezas y necesidades y pueden responder de manera diferente
a métodos o técnicas de intervencion especificos. [PO]

Se recomienda que los resultados de la intervencién del nifio se
identifiquen claramente, de manera apropiada para la edad y el
estado de desarrollo del nifio e incluyan criterios para resultados
de intervencién que puedan medirse. [E]

Segun los resultados especificos a los que se apunte (p. €]., sociales,
comunicativos, conductuales, de atencion conjunta, de juego, cognitivos,
de preparacion para la escuela, académicos, motrices, adaptativos), se
recomienda utilizar un rango de practicas basadas en pruebas. [E]

Se recomienda que las intervenciones aborden conductas y habilidades
apropiadas para la edad y el estado de desarrollo del nifio. Esto incluye:
- Usar secuencias de desarrollo para guiar el desarrollo del objetivo.

Por ejemplo, los servicios de intervencién que apuntan a mejorar el

lenguaje pueden comenzar apuntando a la atencién conjunta, los

gestos y el afecto compartido.
- Centrarse en habilidades que son fundamentales para el aprendizaje
en un amplio rango de resultados y contextos. Los ejemplos incluyen:

- Ayudar a otros.

- Imitar a otros.

. Compartir emociones e intereses mediante la atencién conjunta.

« Compartir un marco comun de referencia con un padre, hermano
u otra persona acerca de un evento del ambiente.

- Participar de actividades coordinadas y reciprocas con otros y
comprender que los significados se transmiten entre personas
mediante gestos, sonidos, expresiones y palabras. [E]

Se recomienda la evaluacién y promocién de la generalizacién de
habilidades durante cada etapa del proceso de intervencién. Esto
incluye la seleccién de objetivos del tratamiento que (1) promueven
el uso socialmente apropiado y funcional de habilidades nuevas y
(2) apoyan las funciones adaptativas de los nifios en contextos y
entornos naturales. [PO]

Es importante incluir a los padres como participantes activos del equipo
de intervencion en la medida de sus intereses, recursos y habilidades.
La participacion de los padres es importante para garantizar que

los resultados, objetivos y estrategias de conducta y desarrollo mas
importantes para la familia se incorporen en la intervencion y para
promover la generalizacion de nuevas habilidades. [E]

Politica de intervencién temprana (El): debe existir un plan de
servicio familiar individualizado (IFSP) para los nifios elegibles y sus
familias antes de los 45 dias desde la remision del nifio al Programa
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de intervencién temprana. El IFSP debe incluir resultados medibles
para el nifio y servicios y estrategias necesarias para el nifio y la familia
a fin de mejorar el desarrollo del nifio. El equipo que desarrolla el
equipo del IFSP incluye al padre, al Oficial de intervencién temprana,
el coordinador de servicio, el evaluador y otras personas invitadas por
el padre o el coordinador de servicio, con el consentimiento del padre.
Los servicios de intervencién temprana incluidos en el IFSP del nifio y
la familia deben brindarse sin costo alguno para los padres.

Entornos de aprendizaje naturales

12.

13.

14.

15.

Se recomienda que, siempre que sea posible y apropiado, las
oportunidades de aprendizaje se integren con el juego dirigido
por el nifio o las rutinas cotidianas de la familia. La creacién de
habilidades de contingencia es mas efectiva cuando se integra
en interacciones y actividades sociales que sean motivadoras,
importantes y que le permitan al niflo experimentar las contingencias
naturales de su propia conducta. [PO]

Se recomienda que se evalle y se promueva la generalizacién de
habilidades durante cada etapa del proceso de intervencién. Esto
implica que las habilidades se ensefian durante las interacciones,
experiencias y rutinas diarias tipicas del nifio, con muiltiples
materiales y mediante diferentes personas. [PO]

Se recomienda que los padres, cuidadores y maestros del nifio reciban
el apoyo suficiente para implementar estrategias de intervencién
durante un amplio rango de rutinas diarias familiares. Estas rutinas
incluyen actividades de cuidado (como comidas, la hora del bafio),
de juego (como juego con juguetes, juego fisico, lectura), tareas del
hogar (como alimentar a las mascotas, abrir el correo) y actividades
en la comunidad (como ir a una tienda, visitar un parque). [PO]

Se recomienda que, siempre que conduzcan a mejoras en los
resultados de aprendizaje planificados sistematicamente (p. €j.,
habilidades de interaccién con pares, habilidades de juego,
participacion independiente en actividades grupales), las estrategias
de intervencidén se integren en entornos en los que las interacciones
continuas ocurran con nifilos de desarrollo tipico. [PO]

Politica de intervencién temprana (El): los servicios de intervencion
temprana deben brindarse en entornos naturales siempre que sea
apropiado para el nifio y la familia. Los entornos naturales son aquellos
entornos que son naturales o normales para los pares del nifio que

no tienen una discapacidad, incluido el hogar, el entorno de cuidado
del nifio u otro entorno comunitario en el que participen los nifilos

sin discapacidades. De acuerdo con el Programa de intervencién
temprana, los servicios de intervencién temprana pueden brindarse
en una amplia gama de entornos comunitarios y del hogar.




Estrategias de mejora apropiadas para el desarrollo

16. Se recomienda incorporar la practica apropiada para el desarrollo
en las estrategias de intervencién para nifios pequefios con TEA.
Practicas apropiadas para el desarrollo:

« Se basan en investigacién sobre cémo aprenden y se desarrollan
los nifios pequefios.

« Reconocen e incorporan caracteristicas individuales del nifio al
intervenir.

« Reconocen e incorporan los valores, las expectativas y los factores
que dan forma al hogar y el entorno familiar del nifio. [E]

17. Es importante reconocer que no todos los nifios se desarrollan y
aprenden en la secuencia que generalmente se encuentra en el
desarrollo tipico. [PO]

18. Se recomienda que las intervenciones incorporen (entre otras)
estrategias para aumentar la motivacién del nifio, como seguir el
ejemplo del nifio, darle opciones acerca de las actividades y los
materiales de intervencién, compartir los turnos dentro de las rutinas
de juego con objetos y sociales o imitar el lenguaje, el juego o los
movimientos corporales del nifio por parte del adulto. [E]

19. Se recomienda que las intervenciones incorporen un rango de
estrategias para brindarle comentarios al nifio. Siempre que sea
posible, los médicos deben utilizar refuerzo que tenga un vinculo
importante para los objetivos del nifio y la conducta objetivo. [PO]

Politica de intervencién temprana (El): los proveedores del
Programa de intervencién temprana se encargan de utilizar el
énfasis de desarrollo de un nifio en las estrategias de intervencién,
incorporando practicas de desarrollo de calidad con las
adaptaciones necesarias para mejorar el desarrollo del nifio.

Capacitacion, supervision y desarrollo profesional

20.Se recomienda que las intervenciones sean implementadas por
profesionales calificados y con las credenciales apropiadas que tengan
experiencia en la prestacion de la intervencién en cuestion. [PO]

21. Se recomienda que los profesionales que presten servicios a nifios
pequefios con TEA y sus familias estén capacitados en el uso y la
prestacion de enfoques de intervenciones basados en pruebas. [PO]

22.Se recomienda que los profesionales que implementan intervenciones
participen de oportunidades de desarrollo profesional a fin de
informarse sobre los avances en la practica basada en pruebas. [PO]

23.Se recomienda que los profesionales que implementan
intervenciones participen de supervision profesional continua. [PO]



Politica de intervencién temprana (El): en el estado de Nueva York,
el término utilizado para los profesionales calificados para prestar
servicios de intervencién temprana es “personal calificado”. El término
“personal calificado” se define en las reglamentaciones del programa
e incluye a aquellas personas que estan autorizadas para prestar
servicios de intervencién temprana en la medida autorizada por su
licencia, certificacion o registro en el area donde prestan los servicios.

Colaboracion y coordinacion

24.Es importante que las técnicas y los enfoques sean coordinados,
integrados y colaborativos respecto de todas las personas que
trabajen con el nifio y la familia. [PO]

25.Las reuniones de equipo frecuentes entre proveedores y familias
y las oportunidades de co-tratamiento son esenciales para una
coordinacion efectiva de atencién y colaboracién. [PO]

26.Es importante que los miembros del equipo se comuniquen entre si
regularmente respecto del progreso y las intervenciones del nifio.
Esto puede lograrse mediante una variedad de métodos, como un
libro de comunicacién o correo electrénico seguro. [PO]

27. Se recomienda que todos los proveedores de intervencién que
apoyan al nifio y su familia colaboren de manera continua (es decir, al
menos mensualmente) a fin de coordinar los objetivos y las estrategias
de la intervencién. [PO]

28.Si un miembro del equipo es un paraprofesional, los profesionales
deben capacitarlo y supervisarlo de cerca para garantizar que el servicio
prestado por el paraprofesional sea coherente con los objetivos y
métodos de intervencién acordados. [PO]

29.Cuando se planifican servicios integrales de intervencion para
un nifio con TEA, se recomienda que, si se utilizan multiples
componentes de intervencion, se considere cuidadosamente la
integracion de los enfoques y/o componentes de la intervencion
para garantizar que sean compatibles y complementarios. [PO]

30. Si se considera que una intervencién demanda mucho tiempo al nifio
y/o los padres, cuidadores u otros miembros de la familia, es importante
considerar el tiempo total involucrado en todos los servicios de
intervencién y asegurar la coordinacion de los servicios y enfoques
de intervencion. [PO]

Politica de intervencion temprana (El): los proveedores del programa
de intervencién temprana son responsables de consultar con los
padres, otros proveedores de servicios (incluidos los proveedores
de atencién médica primaria y los proveedores de cuidado infantil)
y los representantes de agencias comunitarias apropiadas para



garantizar la prestacion efectiva de los servicios al nifio y la familia.
Los proveedores también son responsables de proporcionar apoyo,
educacion y orientacion a los padres y otros cuidadores con respecto
a la prestacion de servicios de intervencion temprana.

Supervision del progreso

31.

32.

33.

34.

35.

Se recomienda que el proveedor o los proveedores de servicios

de intervencién temprana supervisen el progreso del nifio de forma
continua y que se modifiquen las técnicas de intervencién seguin
corresponda en funcién del progreso del nifio. Esto deberia incluir la
recopilacion de datos sobre la adquisicién de habilidades del nifio
que pueden usarse de forma continua para orientar las decisiones
sobre la intervencion. [PO]

Se recomienda que los médicos utilicen evaluaciones estandarizadas
con confiabilidad y validez establecidas, observaciones y listas de
verificacién de desarrollo para guiar el desarrollo y la seleccién de
objetivos de intervencién individualizados. [PO]

Para hacer un seguimiento del progreso con respecto a los objetivos
de tratamiento individualizado de los nifios, se recomienda que se
establezcan criterios medibles para el dominio y se evalle el progreso
mediante la medicién continua. Esto puede incluir evaluaciones
basadas en el curriculo para examinar el progreso en periodos de
tiempo especificos (p. ej., mensual o trimestral). [E]

Se recomienda que la falta de progreso que se pueda documentar
de forma objetiva durante un periodo de tres meses indique la
necesidad de revisar el enfoque de intervencién, aumentar la atencion
individualizada o el tiempo de programacion, reformular los objetivos de
aprendizaje o proporcionar capacitacién y consultas adicionales. Para
los nifios en edad preescolar, los padres e intervencionistas pueden
considerar que la falta de progreso en un periodo de dos meses sugiere
la necesidad de revisar el enfoque de intervencion. [PO]

Se recomienda que los padres y profesionales consideren la

modificacién de una intervencién cuando:

- El nifio ha progresado y se han alcanzado los objetivos propuestos.

- La combinacion terapeuta-nifio/familia no es una asociacion de
trabajo efectiva.

- No se observa progreso después de un periodo de prueba adecuado.

- El nifilo ha demostrado algun progreso, pero los objetivos propuestos
no se han logrado después de un periodo de prueba adecuado.

- Hay un cambio inesperado en la conducta o el estado de salud de
un nifio.

- Hay un cambio en el entorno de la intervencién (p. €j., pasaje del
hogar a un entorno preescolar)

« Hay un cambio en las prioridades de la familia. [PO]
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Politica de intervencién temprana (El): el plan de servicio individual
para la familia (IFSP, por sus siglas en inglés) de un nifio y su familia
debe revisarse cada seis meses, evaluarse anualmente y revisarse
segun corresponda. Los resultados de cualquier evaluacion actual y
otra informacién disponible sobre la evaluacion continua del nifio y la
familia deben usarse para determinar los servicios que se necesitany
se brindaran.

Reevaluacion periddica detallada

36.Ademas de la supervision continua, se recomienda realizar una
reevaluacion periddica, apropiada y formal del progreso del nifio y su
estado de desarrollo al menos una vez cada 6 a 12 meses y, segln
corresponda, comparar el progreso y el nivel funcional del nifio con
los niveles de desarrollo y funcionales esperados para la edad. [PO]

37. Al realizar la reevaluacién periddica, es importante que los
profesionales utilicen el buen juicio clinico y las practicas
recomendadas actuales, e individualicen la evaluacién para el nifio.
Segun corresponda, la reevaluacion puede incluir:

« Una evaluacion basada en el curriculo.

« Una evaluacion conductual funcional si contindan las conductas
interferentes.

« Evaluacién de la comunicacién social (pragmatica) y del lenguaje
expresivo y receptivo.

« Andlisis estandarizados para ayudar a evaluar el progreso del nifio.

« Andlisis de diagndstico para evaluar el estado del nifio. [E]

3.B.2
Recomendaciones sobre los enfoques tempranos intensivos
en la conducta y el desarrollo

La Guia de TEA del Departamento de Salud del estado de Nueva York
(NYSDOH ASD) de 1999 establecié normas de atencién basadas en analisis
para los nifios con un trastorno del espectro autista que reciben servicios
de intervencién temprana en Nueva York. El informe recomienda que

“... los principios de analisis conductual aplicado (ABA, por sus siglas en
inglés) se incluyan como un elemento importante de cualquier programa
de intervencion para nifios con autismo”. Desde la publicacién de la Guia
NYSDOH ASD, se han publicado numerosos estudios e informes que
evalldan el impacto de las intervenciones conductuales en las personas con
TEA. Weitlauf et al. (2014, Resumen Ejecutivo, pagina 11) en su discusién de
hallazgos clave resultantes de su revision sistematica de intervenciones
conductuales en nifios con TEA, concluyeron que la evidencia de la
investigacion continda respaldando que la intervencién temprana en la
conducta y el desarrollo infantil con base en los principios del analisis
conductual aplicado (ABA) realizada de manera intensiva e integral



(abordando numerosas areas de funcionalidad) puede afectar positivamente
a algunos nifios con TEA. La revision de la investigacién publicada después
de Weitlauf et al. (2014), realizada por el Dr. Michael Siller para ayudar a los
panelistas a actualizar esta guia, respalda la conclusién de esta revision.

Los modelos conductuales intensivos a menudo dependen en gran medida
de las sesiones de terapia uno a uno durante las cuales un terapeuta
capacitado usa ensefianza con analisis discretos. Otros modelos combinan
principios del analisis conductual aplicado (ABA) con principios naturalistas/
de desarrollo con enfoques basados en el desarrollo y las relaciones. Otros
enfoques de intervencién que también son intervenciones basadas en el
analisis conductual aplicado (ABA) se centran en las habilidades y conductas
clave decisivas o fundamentales (como la motivacion para comunicarse)

en lugar de en las mejoras globales. Estos enfoques a menudo ponen el
énfasis en la capacitacién de los padres como una modalidad para la
prestacion del tratamiento (p. €j., capacitacion de respuesta fundamental,
capacitacion de entorno mejorado y ensefianza del medio ambiente
natural, asi como modelos basados en el aula, tales como LEAP). El término
intervenciones basadas en el analisis conductual aplicado (ABA) se refiere a
esta amplia y general agrupacion de intervenciones tempranas intensivas
conductuales y de desarrollo que encontramos a lo largo de esta guia.

Los andlisis contindan corroborando que las intervenciones basadas en

los principios del andlisis conductual aplicado (ABA) y el desarrollo infantil

y provistas en un enfoque intensivo (mayor o igual a 15 horas por semana)
e integral (es decir, abordando numerosas areas de funcionalidad) pueden
afectar positivamente a un subconjunto de nifios con TEA (Weitlauf et al., 2014).
Mediante los enfoques de intervencién, los nifios que reciben intervenciones
tempranas intensivas basadas en los principios del andlisis conductual aplicado
y el desarrollo infantil demuestran mejoras en las discapacidades cognitivas,
del lenguaje, adaptativas y del TEA en comparacién con los nifios que reciben
intervenciones de baja intensidad y enfoques de intervencién eclécticos no
basados en el ABA (Weitlauf et al., 2014).

El analisis conductual aplicado (ABA) y la perspectiva de desarrollo

Se determind que las recomendaciones designadas con “[E]” fueron
respaldadas por bibliografia cientifica revisada por revisores expertos.

Las recomendaciones designadas con “[PO]” representan la opinion
del panel con base en las prdcticas recomendadas actuales.

Politica de intervencion temprana (El): los servicios de intervencién
temprana incluyen el analisis conductual aplicado (ABA). El ABA significa
“el disefio, la implementacién y la evaluacién de los cambios ambientales
sistematicos para producir cambios socialmente significativos en el
comportamiento humano mediante la adquisiciéon de habilidades y la
reduccién de las conductas problematicas”. El ABA incluye la observacion
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directa y la medicién de la conducta y la identificacion de las relaciones
funcionales entre la conducta y el medio ambiente. Estos incluyen
factores contextuales, tales como el establecimiento de operaciones,
estimulos antecedentes, refuerzos positivos y otras consecuencias que
se utilizan para producir el cambio de conducta deseado.

El ABA es el enfoque general mejor investigado y validado para el
tratamiento del TEA. En la década de 1960 se descubrié que las
estrategias analiticas de la conducta condujeron a un aprendizaje y
desarrollo efectivos tanto en nifios pequefios normales (Birnbrauer, Bijou,
Wolf, & Kidder, 1965; Hart y Risley, 1968; Hawkins, Peterson, Schweid, y
Bijou, 1966) como en nifilos con autismo (p. ej., Wolf, Risley y Mees, 1964),
y se extendieron en el tiempo para abordar el desarrollo de habilidades y
conductas desafiantes en nifios en edad escolar, adolescentes, adultos, y
la gama completa de condiciones de diagndstico.

Los profesionales que practican el ABA se denominan analistas de conducta
y si estan certificados por el consejo utilizaran la designacion BCBA (Analista
de Conducta Certificado por el Consejo). Los analistas de conducta ejercen
en una variedad de areas conceptuales, experimentales y aplicadas, pero
se han aplicado un conjunto especifico de sus técnicas y estrategias a las
intervenciones de autismo. Como los nifios fueron diagnosticados a edades
muy tempranas, los conceptos se adaptaron y aplicaron con éxito a la
adquisicién de habilidades, el manejo de la conducta, el desarrollo emocional
y todas las areas del desarrollo infantil importante.

Una razén por la que existe una gran cantidad de evidencia cientifica de las
intervenciones basadas en ABA es que la medicién es un elemento central
de la disciplina. Las estrategias de ABA integradas son procedimientos
precisos y objetivos para definir conductas, intervenciones y progreso,

y al mismo tiempo para recoger datos para documentar cada paso. Es
fundamental que las intervenciones de ABA en nifios con TEA se basen
en los parametros establecidos en esta base de investigacién para que
sean eficaces. El uso de procedimientos o técnicas aislados solos no

es suficiente. Son los conceptos y pardmetros especificos, empleados
integralmente, los que determinan la efectividad de la intervencion.

Las intervenciones de ABA se producen en muchos contextos y entornos
diferentes, que van desde situaciones terapéuticas altamente controladas
(@ menudo denominadas formato de prueba discreta) hasta contextos
naturales, como el juego, el hogar, la comunidad y los entornos grupales.
El contexto elegido para la intervencion se basa en la consideracion de
muchas variables, incluida la edad del nifio, el nivel de desarrollo y la
atencion. Todos los programas de ABA deben incluir explicitamente un
procedimiento de generalizacién para que la habilidad se practique en
cada vez més escenarios hasta que el niflo pueda demostrar la habilidad
(o tener una respuesta alternativa a una conducta desafiante) de forma
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confiable en su vida diaria. Si hay una conducta desafiante, esta se puede
abordar en un entorno natural después de que se haya llevado a cabo un
andlisis detallado en un entorno controlado para comprender qué tiende
a suceder antes y después de la conducta, y qué factores pueden estar
influyendo en el nifio.

Desde la década de 1960, la base de investigacion y las estrategias clinicas
de ABA se han expandido enormemente. Esto ha ocurrido a tal punto que
hay nombres descriptivos para ciertos “paquetes” o técnicas que tienen
como base el ABA, como el sistema de comunicacién de intercambio de
imagenes (PECS - Bondy & Frost, 1994), el enfoque de conducta verbal
(Sundberg, 2001), y la capacitacién de respuesta fundamental (PRT) (Koegel y
Koegel, 2006; Coolican, Smith y Bryson, 2010; Steiner, Gengoux y Klin, 2013).

Una tendencia general en los ultimos 20 afios en ABA ha puesto el

énfasis en la ensefianza “naturalista” o incidental (p. ej., Hart y Risley,
1975). La ensefianza naturalista incorpora las caracteristicas clave de la
intervencion analitica de la conducta en las actividades y rutinas diarias del
nifio. Un ejemplo que se usa comunmente es que en un formato de prueba
discreta, el proveedor puede pedirle al nifio que sefiale la imagen de una
galleta o una galleta real, y luego darle una recompensa, como un trozo de
galleta cuando el nifio lo hace. En un formato naturalista, durante la hora de
la merienda, el proveedor puede pedirle al nifio que diga “una galleta, por
favor”, y al nifio se le da la galleta como recompensa/consecuencia. De esta
forma, la tarea en si se establece en lo que ocurriria durante el dia en un
horario tipico y la conducta y la recompensa del nifio estan funcionalmente
vinculados. Estos dos formatos son complementarios y la proporcién de
cuanto se usa uno frente al otro depende del nivel de habilidad del nifio y
sus caracteristicas de aprendizaje.

Ademas, en los ultimos 20 afios, la investigacion y la aplicacién de ABA
en bebés y nifios en edad preescolar con TEA ha utilizado informacién
sobre las capacidades fisicas y cognitivas de los nifios y su capacidad para
participar en las relaciones sociales. Mientras mas pequefio sea el nifio,
mas critica serd la necesidad de ajustarse al nivel de desarrollo del nifio y
secuenciar cuidadosamente las habilidades especificas del componente
que se le ensefiard. Por ejemplo, al nilo mas pequefio que todavia no
habla se puede hacer indicaciones con una combinacion de gestos,
objetos y frases muy cortas. También se espera que los nifios jueguen con
juguetes en el piso como parte de su entrenamiento de habilidades. Por
otro lado, se puede esperar que un niflo mayor se siente en una mesa de
juego o un escritorio en un entorno “escolar” para una serie de tareas.

Una perspectiva de desarrollo integra en el método de intervencién la
ciencia del desarrollo infantil, que informa la eleccién de actividades con
base en la secuencia de habilidades a medida que estas se desarrollan
en una secuencia tipica. Sin embargo, muchos pasos de secuencias de
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dominio de habilidades tienen formas muy diferentes vy, por lo tanto, no son
lineales. Por ejemplo, antes de que se ensefien palabras sueltas, quizas

el enfoque podria ser la atencion al lenguaje de los demas, la produccion
de fonemas/balbuceo y la imitacidn vocal. Por otro lado, para un nifio

en particular, se puede poner el énfasis directamente en la imitacién de
palabras. Estas son decisiones que deben tomarse en funcién del patrén
Unico de habilidades y desafios de aprendizaje del nifio.

Schreibman et al. (2015) utilizaron el término “Intervenciones conductuales
en el desarrollo naturalista (NDBI, por sus siglas en inglés)” para denotar
la mejor combinacién de estrategias conductuales y de desarrollo para
bebés y nifios en edad preescolar con TEA. Los principios que describen
se pueden resumir de la siguiente manera:

- Contingencia de tres partes (antecedente, conducta y consecuencias).
- Practica manualizada.

. Controles y demostracion de fidelidad.

- Objetivos de tratamiento individualizados.

- Medicién continua del progreso.

- Enseflanza iniciada por el nifio.

- Motiva e involucra a los nifios.

« Refuerzo natural.

- Uso de indicaciones y abandono progresivo de las indicaciones.
- Equilibrio de turnos con los objetos y las rutinas de juego social.
- Modelado.

- Imitacién por el adulto del lenguaje, el juego y los movimientos
corporales del nifio.

- Ampliar el enfoque de atencion del nifio.

Enfoques tempranos intensivos en la conducta y el desarrollo

38.Se recomienda que las intervenciones tempranas conductuales
y de desarrollo basadas en los principios de ABA se incorporen
como un elemento importante de cualquier enfoque de intervencién
para niflos pequefios con trastorno del espectro autista. Estas
intervenciones utilizan procedimientos y parametros basados en la
investigacion y se basan en principios basicos de aprendizaje. [E]

Politica de intervencién temprana (El): el plan de servicio

individual para la familia (IFSP) del nifio y la familia debe incluir una
declaracién de los servicios de intervencién temprana especificos,
basados en investigaciones revisadas por colegas, en la medida de
lo posible, necesarios para satisfacer las fortalezas y necesidades
Unicas del nifio y la familia. Es importante tener en cuenta que no es
necesario un diagndstico de TEA para considerar estas estrategias
de intervencién para los nifios en edad preescolar y sus familias.
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Si existe una preocupacion sobre un posible TEA, el equipo de
IFSP puede considerar la inclusion de los servicios de TEA segun
corresponda para satisfacer las necesidades del nifio y la familia.

39. Al decidir la intensidad y la duracién de la intervencién en nifios

pequefios con TEA, es importante reconocer que, de acuerdo con la
evidencia cientifica disponible, no es posible predecir con precisién
la intensidad 6ptima que serd efectiva para un nifio y su familia. Sin
embargo, se recomienda que los programas de conducta incluyan un
minimo de aproximadamente 20 horas por semana de intervencion
individualizada. [E]

40.Se recomienda determinar la cantidad precisa de horas y la

41.

42.

43.

duracién de la intervencién conductual con base en un rango de

caracteristicas del nifio y la familia, incluidas la gravedad de los

sintomas autistas, la tasa de progreso, las consideraciones de salud,
la tolerancia del nifio a la intervencidén y la participacién familiar.

- En los estudios recientes revisados, las intervenciones efectivas
basadas en las técnicas de ABA variaron en intensidad entre 14 y
28 horas por semana (Weitlauf et al., 2014).

- En los estudios recientes revisados, las intervenciones efectivas
basadas en las técnicas de ABA se extendieron durante un
periodo de 8 meses a 2 afios (Weitlauf et al, 2014). [E]

Se recomienda que los enfoques intensivos de intervencion temprana
se utilicen para abordar un rango de resultados del nifio, incluidas las
mejoras en las habilidades cognitivas, conductas adaptativas, lenguaje
y comunicacion, habilidades sociales/comportamiento social y la
mejora de los sintomas centrales del TEA. [E]

Se recomienda que la seleccion del enfoque de intervencién temprana
esté orientada por evidencia cientifica que respalde la efectividad

de la estrategia de intervencion, incluidos los resultados del nifio,

los recursos de los padres, las prioridades y las preocupaciones y
valores, y la capacitacion y los recursos de capacitacion disponibles
del proveedor. [E]

Se recomienda que los enfoques de intervencién se adapten al estilo
de aprendizaje del nifio. Algunos nifios aprenden mas répidamente
usando un enfoque de ensefianza mas estructurado donde las
habilidades se dividen en pequefios pasos para el aprendizaje

y cada paso se ensefia de manera muy sistematica, tipicamente

en una situacion altamente estructurada (p. ej., entrenamiento de
prueba discreta), mientras otros nifios mejoran con enfoques que
enfatizan situaciones naturales menos estructuradas que se centran
en el interés del nifio y las consecuencias naturales (p. €j., ensefianza
incidental, entrenamiento de respuesta fundamental). [PO]



Politica de intervencion temprana (El): el tipo, la intensidad, la
frecuencia y la duracién de los servicios de intervencion temprana se
determinan mediante el proceso del IFSP. Todos los servicios incluidos
en el IFSP deben ser acordados por los miembros del equipo del

IFSP, incluido el padre. Si surgen desacuerdos sobre los servicios que
se incluirdn en el IFSP, los padres tienen derecho a procedimientos
reglamentarios, incluida la mediacién y/o una audiencia imparcial.

Los proveedores del programa de intervencion temprana son
responsables de utilizar un enfoque individualizado tanto para los
nifilos como para las familias, lo que incluye la consideracion y el
respeto por las caracteristicas culturales, de estilo de vida y otras
caracteristicas del nifio y la familia.

Capacitacion y supervision de proveedores

44.Se recomienda que las intervenciones de ABA sean supervisadas y
provistas por personal debidamente acreditado y calificado con la
capacitacion y la experiencia necesarias. [PO]

45, Se recomienda que todos los profesionales que disefian y supervisan los
servicios de intervencioén intensiva de los nifios participen regularmente
en oportunidades de desarrollo profesional para informarse sobre los
avances actuales en intervenciones para niflos pequefios con TEA. [PO]

Politica de intervencién temprana (El): en el estado de Nueva York,
el término utilizado para los profesionales calificados para prestar
servicios de intervencién temprana es “personal calificado”. El
término “personal calificado” se define en las reglamentaciones

del programa y son aquellas personas que estan autorizadas para
evaluar a los nifios y prestar servicios de intervenciéon temprana en la
medida autorizada por su licencia, certificacion o registro en el area
donde prestan los servicios. Para diagnosticar el TEA, el equipo de
evaluacion multidisciplinario debe incluir un profesional calificado
para hacerlo dentro del alcance de su practica profesional.

Capacitacion de los padres

46.Se recomienda que la capacitacion y la educacion de los padres

se incluya como un componente importante de los programas

de intervencién integral para nifios con TEA. Los programas de

capacitacién para padres pueden ser Utiles porque:

« Ayudan a apoyar a la familia en el cuidado del nifio.

« Involucran a los padres en la eleccién de resultados, metas y
estrategias de intervencion importantes para la familia.

« Ayudan a la familia a incorporar las estrategias de intervencion en
las rutinas diarias del nifio y la familia.



- Ayudan a garantizar la coherencia de las estrategias utilizadas por
los intervencionistas y los padres.

- Mejoran la interaccion entre los padres y su hijo.

- Aumentan la satisfaccion de los padres y reducen el estrés de los
padres.

« Promueven los refuerzos para mejorar la ocurrenciay la
generalizacion de las conductas deseadas. [E]

47. Se recomienda considerar la posibilidad de incluir a los hermanos y
a otros miembros de la familia en el programa de capacitacién para
padres. [E]

Politica de intervencién temprana (El): los proveedores de los
programas de intervencién temprana son responsables de proporcionar
apoyo, educacion y orientacién a los padres y otros cuidadores con
respecto a la prestacién de servicios de intervencion temprana.

3.B.3
Recomendaciones sobre enfoques mediados por los padres

Se determino que las recomendaciones designadas con “[E]” fueron
respaldadas por bibliografia cientifica revisada por revisores expertos.

Las recomendaciones designadas con “[POJ]” representan la opinion
del panel con base en las prdcticas recomendadas actuales.

Las intervenciones mediadas por los padres en esta seccion se definen

a grandes rasgos como intervenciones en las que los padres son
responsables de llevar a cabo una parte o la totalidad de la intervencién con
su propio hijo (Wong et al., 2013). Un objetivo importante de este enfoque de
intervencion es promover relaciones sélidas entre padres e hijos y el apego
de los nifios, mejorar la comunicacion y la interaccién social temprana
positiva y fomentar las habilidades que el nifio no desarrolla naturalmente
por si mismo. El enfoque también esta centrado en estrategias de
intervencion para ayudar al nifio a estar atento a los padres y a involucrarse
mas profundamente con ellos, lo que se considera el problema clave para
abordar los sintomas del TEA en los nifios pequefios. Aunque esto se puede
lograr mediante la intervencion directa de un proveedor experimentado,
parte del modelo tedrico plantea que el padre es el mejor intervencionista.
Esto se debe a la cantidad de tiempo que los padres pasan con sus hijos

en multiples contextos y la gran motivacion de los padres para abordar las
necesidades de sus hijos y promover y mejorar su desarrollo.

Diferentes enfoques mediados por los padres comparten distintas
perspectivas y objetivos de intervencidn (seguir la iniciativa del nifio,
responder de maneras que transformen los comportamientos infantiles
en actos comunicativos, promover intercambios afectivos positivos,
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adecuarse a los intereses del nifilo mientras se promueven los préximos
pasos de desarrollo, intentar que el nifio inicie mas interacciones en lugar
de que el padre guie la tarea de aprendizaje). Muchos pretenden que
los cuidadores pasen de 15 a 25 horas a la semana en las estrategias
de juego. Actualmente, los estudios de investigacién sobre intervencién
mediada por los padres son muy variables en la forma en que se
implementan. Algunos programas de intervencion duran doce semanas,
mientras que otros contindan durante doce meses. Algunos agregan

el programa de capacitacién para padres a todas las otras terapias o
programas que reciben los nifios; algunos hacen solo la capacitacién
de los padres con un grupo y con el grupo reciben la “terapia habitual”
comunitaria. La base de investigacion para este enfoque se esta
desarrollando actualmente.

Enfoques mediados por los padres

48.Se recomienda que las intervenciones mediadas por los padres se
ofrezcan a los padres como parte de un plan integral de servicios de
intervencién temprana para padres y nifios pequefios con TEA. [E]

49, Si un nifio pasa una cantidad significativa de tiempo con otros
cuidadores ademas de los padres (p. €j., abuelos, nifieras, personal
de guarderia), estos cuidadores deben tener la oportunidad de
aprender estrategias para promover los objetivos de aprendizaje
durante las rutinas familiares diarias. [PO]

50.Se recomienda que las intervenciones mediadas por los padres se
implementen con la duracién e intensidad suficientes para aumentar
de manera efectiva las oportunidades de aprendizaje de los nifios
durante una amplia gama de rutinas familiares de la vida diaria. [E]

51. Se recomienda implementar intervenciones integrales mediadas por
los padres en el entorno natural del nifio siempre que sea posible.
Esto incluye el hogar de la familia, la guarderia del nifio y diferentes
ubicaciones de la comunidad. [PO]

52.Se recomienda que la intensidad, la duracién y el contexto de las
intervenciones integrales mediadas por los padres se adapten de
manera que reflejen el horario del nifio, las limitaciones de tiempo de
los padres y el entorno familiar fisico y social de las familias. [PO]

Politica de intervencién temprana (El): el tipo, la intensidad, la
frecuencia y la duracién de los servicios de intervencién temprana
se determinan mediante el proceso del IFSP. Todos los servicios
incluidos en el IFSP deben ser acordados por los miembros del
equipo del IFSP, incluido el padre. Si surgen desacuerdos sobre
los servicios que se incluirdn en el IFSP, los padres tienen derecho
a procedimientos reglamentarios, incluida la mediacién y/o una
audiencia imparcial.




Seleccion de enfoques de intervencion basados en pruebas y mediados
por los padres

Politica de intervencién temprana (El): el plan de servicio individual
para la familia (IFSP) del nifio y la familia debe incluir una declaracion
de los servicios de intervencion temprana especificos, basados en
investigaciones revisadas por colegas, en la medida de lo posible,
necesarios para satisfacer las fortalezas y necesidades Unicas del
nifio y la familia.

53.Se recomienda que se utilicen enfoques de intervencién mediados
por los padres para alcanzar un rango de resultados en los nifios que
incluya comunicacion y lenguaje, conductas adaptativas, gravedad
de los sintomas del TEA, atencidén conjunta, habilidades lddicas,
comportamientos sociales y regulacién sensorial. [E]

54.Se recomienda que las intervenciones dirigidas por los padres
aborden las necesidades informativas de los padres y promuevan
la capacidad de los padres para satisfacer las necesidades de un
nifio pequefio con TEA. Los resultados importantes para los padres
incluyen: practicas de crianza que promueven el aprendizaje de
los nifios, autoeficacia y conocimiento de los padres del desarrollo
infantil, aceptacion de los padres del diagndstico de TEA de sus hijos,
reducciones del estrés en relacién con la crianza y comprensioén de los
padres de la vida interior de sus hijos (qué piensan o sienten). [PO]

55.Se recomienda que la seleccién de enfoques mediados por los
padres esté guiada por (1) evidencia cientifica (incluidos los resultados
previstos), (2) valores, recursos y prioridades de los padres, y (3)
capacitacion y recursos de capacitacion disponibles para el proveedor.
[PO]



3.B4
Recomendaciones sobre el apoyo y el bienestar de la familia

Se determino que las recomendaciones designadas con “[E]” fueron
respaldadas por bibliografia cientifica revisada por revisores expertos.

Las recomendaciones designadas con “[PO]” representan la opinion
del panel con base en las prdcticas recomendadas actuales.

56.Es importante reconocer que los padres de nifios con TEA a
menudo experimentan altos niveles de estrés. [E]

57. Se recomienda que cuando los profesionales interactden con
las familias, sean conscientes y sean sensibles al bienestar de la
familia y del cuidador y el aumento de los niveles de estrés de los
cuidadores de nifios pequefios con TEA. [PO]

58. Las familias pueden beneficiarse de la remisién a otros recursos en su
comunidad, y de informacion y apoyo que pueda ser de ayuda. [PO]

59. Es importante reconocer que muchas familias pueden beneficiarse del
apoyo de personas en situaciones similares y se les debe proporcionar
informacion sobre los grupos de apoyo para padres en su area. [PO]

60.Se recomienda que las familias
que experimentan estrés al criara ~ Consulte el Apendice C:
sus hijos con TEA sean remitidas

a servicios de apoyo de salud Las practicas recomendadas
mental. [PO] por la DEC (Division para la

primera infancia, 2014) brindan
orientacién a profesionales

y familias sobre las formas
mas efectivas para mejorar

los resultados de aprendizaje
y promover el desarrollo de
ninos pequefos, desde el
nacimiento hasta los cinco

Politica de intervencién temprana
(El): se define como servicios

de intervencién temprana a la
capacitacion familiar, la orientacion,
las visitas domiciliarias y los grupos
de apoyo para padres para ayudar

a la familia a comprender las i afios, que tienen o estén en

necesidades especiales del niflo y riesgo de desarrollar retrasos

mejorar su desarrollo. Los grupos o discapacidades.

de apoyo familiar y la orientacion

familiar individual segun se definen ~ Las practicas recomendadas

son pagados por el programa de por la DEC respaldan el acceso

intervencién temprana. yla par’uupaqon d.e los nifos
en entornos inclusivos y

Todos los servicios de intervencion | entornos naturales y abordan

temprana se deben proporcionara = la diversidad cultural, lingUistica

los padres sin costo. y de habilidades.

Division for Early Childhood (Division
para la primera Infancia) (2014).
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Manejo de la atenciéon médica de
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4.A.
Evaluaciones de salud para nifios pequenos con
posible TEA o TEA establecido

Esta seccién proporciona recomendaciones acerca de las evaluaciones
generales y especificas del estado de salud de los nifios con TEA. Los
métodos de evaluacion de la salud evaluados de esta seccidén no se usan
para identificar o diagnosticar el TEA. Actualmente no hay exdmenes
médicos de laboratorio, de diagndstico por imagenes, electrofisioldgicos
o de otro tipo que puedan usarse para establecer el diagndstico de TEA.
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Hay varias razones por las que es importante que los nifios pequefios con
TEA posible o establecido reciban atencién de un profesional médico.
Deben considerarse las afecciones médicas asociadas que puedan afectar
la salud del nifio y la respuesta a la intervencion temprana. Ademas, es
importante considerar la etiologia o la causa del trastorno del desarrollo,
ya que puede afectar el prondstico del nifio o la necesidad de un estudio
médico o genético adicional y de otras afecciones identificables que
podrian afectar la salud del nifio.

Los proveedores de atencién primaria (PCP) deben conocer las afecciones
comodrbidas que se observan con mas frecuencia en los nifios pequefios
con TEA y brindar vigilancia en el contexto de la orientacién anticipada

para los padres. Ademas, estas afecciones deben ser monitorizadas por

los proveedores de atencién primaria para recomendar a los padres las
intervenciones médicas indicadas en el contexto del cuidado de nifios
sanos, o para remitir al niflo y a su familia para atencién especializada.

Los PCP también pueden ayudar a las familias a comprender los

hallazgos resultantes de las evaluaciones de diagndstico y evaluaciones
especializadas, y recomendar una segunda opinion si fuera necesario. Un
PCP confiable que dedica tiempo para escuchar a las familias y revisar las
recomendaciones hechas por los especialistas puede ayudar a los padres a
tomar decisiones mas informadas sobre la salud y el desarrollo de sus hijos.

Los padres pueden consultar a los proveedores de atencién primaria sobre
las vacunas y el TEA, y es posible que tengan inquietudes que deseen
hablar acerca de si las vacunas causan autismo. Es importante sefialar que
no hay evidencia en la bibliografia cientifica revisada por colegas de que

la vacunacion infantil cause o exacerbe el autismo (Institute of Medicine,
2004; Maglione, M.A.,, Das L., Raaen, L. et al 2014). Para mayor informacién
sobre la seguridad de las vacunas, visite el sitio web del Departamento de
Salud del estado de Nueva York, https://www.health.ny.gov/prevention/
immunization/vaccine_safety/truth_about_autism.htm.

Los nifios con TEA también son propensos a los mismos problemas de
salud que los nifios sin TEA. Es importante sefialar que la evaluacién y
la intervencién para estas afecciones médicas generales estan fuera del
alcance de esta guia y, por lo tanto, no se abordan en este documento.

La revision de la evaluacion de salud en este capitulo se limita a
recomendaciones para el proveedor de atencidén primaria para asegurar que
las afecciones médicas asociadas se identifiquen y traten adecuadamente,

a una descripcién de una evaluacién basada en pruebas apropiada para las
etiologias y a una discusién de evaluaciones controvertidas que las familias
pueden discutir con sus proveedores de atencidén primaria. La revisién se
limitd a los temas relacionados con la salud asociados con el TEA publicados
en la bibliografia revisada por colegas desde el documento inicial. No se
realizd una revision mas exhaustiva de la atencién pediatrica estandar ya
que las recomendaciones establecidas por la Academia estadounidense de
pediatria (AAP, por sus siglas en inglés), contenidas en Bright Futures (Hagan,
Shaw y Duncan, 2017), son el estandar de atencién para el campo.



77

Esta seccién de evaluaciones de salud de nifios con posible TEA se

divide en las siguientes partes:
A. Hogar médico

B. Estrategias para la evaluacion de la salud

C. Monitorizacién de las afecciones concurrentes comunes

D. Evaluacién del estado inmunoldgico, alergia a los alimentos y
evaluacion de la dieta y analisis metabdlicos

4.A1

Recomendaciones sobre centros de atencidon médica
(Atencion primaria coherente y accesible)

Se determino que las recomendaciones designadas con “[E]” fueron
respaldadas por bibliografia cientifica revisada por revisores expertos.

Las recomendaciones designadas con “[POJ]” representan la opinion
del panel con base en las prdcticas recomendadas actuales.

La Academia estadounidense de pediatria define al Hogar médico como la
atencién médica brindada a los nifios que es accesible, continua, integral,

centrada en la familia, coordinada,
compasiva y culturalmente efectiva (Sia et
al., 2002). Las caracteristicas que definen
a un Hogar médico incluyen cuidado
médico que es brindado o dirigido por
médicos bien capacitados, enfermeras
practicantes y asistentes médicos que
son conocidos por la familia y pueden
desarrollar asociaciones con las familias
con base en la responsabilidad y la
confianza mutuas. En un Hogar médico,
estos médicos brindan o dirigen el cuidado
médico primario que se brinda al nifio, y
administran y facilitan todos los aspectos
de la atencién pediatrica. (Sia et al., 2002.)

Bright Futures (Hagan, J.F., Shaw, J.S.y
Duncan, P.M., 2017) aboga por el control
de la salud y la orientacién anticipada para
todos los nifios, incluidos los nifios con
TEA y otras necesidades especiales de
cuidado médico. Los nifios con TEA son
propensos a todos los mismos problemas
de salud que los nifios sin TEA. Si bien
existe una extensa bibliografia cientifica

Consulte el Apéndice C:

Las practicas recomendadas
por la DEC (Division para la
primera infancia, 2014) brindan
orientacion a profesionales

y familias sobre las formas
mas efectivas para mejorar
los resultados de aprendizaje
y promover el desarrollo de
nifios pequefios, desde el
nacimiento hasta los cinco
afos, que tienen o estan en
riesgo de desarrollar retrasos
o discapacidades.

Las practicas recomendadas
por la DEC respaldan el acceso
y la participacién de los nifios
en entornos inclusivos y
entornos naturales y abordan
la diversidad cultural, lingUistica
y de habilidades.

Division for Early Childhood (Division
para la primera Infancia) (2014).
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sobre la evaluacién general de la salud de los nifios pequefios, no se realizé
una evaluacion sistemdtica de la bibliografia sobre este tema, ya que esto
estaba fuera del alcance de la guia. Sin embargo, el panel consideré que era
importante hacer algunas recomendaciones de consenso sobre el cuidado
médico general de nifios con TEA. En algunos casos, estas recomendaciones
se derivaron de evidencia revisada en otras partes de la guia.

Cuidado médico general para nifios con TEA

1. Se recomienda que los nifios con TEA, al igual que otros nifios con
necesidades de cuidados médicos especiales, reciban su atencién
primaria en un Hogar médico que ofrezca una asociacién de trabajo
de colaboracién y de confianza con las familias y proporcione cuidado
médico adecuado para el desarrollo que contintie ininterrumpida
mientras el nifilo se mueve dentro y por los sistemas de atencién. [PO]

2. Es importante reconocer que los nifios que reciben atenciéon en
un Hogar médico tienen un mejor acceso a la atencion primaria y
especializada y las familias informan una mejor calidad de vida. [E]

3. La necesidad de una evaluacion de la salud puede ser desencadenada
por hallazgos identificados en la atencién primaria mediante exdmenes
de deteccién recomendados, o por preocupaciones planteadas por uno
de los padres, o si existiera un problema de desarrollo en el contexto de
la vigilancia continua del desarrollo. [PO]

4. Esimportante a los nifios con posible TEA se les realice una evaluacion
de la salud exhaustiva para identificar y evaluar:
- Afecciones médicas o problemas de desarrollo que a veces se
confunden con TEA.
- Afecciones médicas asociadas o sindromes genéticos que a
menudo se observan en nifios con TEA. [E]

Politica de intervenciéon temprana (El): una evaluacién del desarrollo
fisico, que incluya una evaluacién de la salud, es un componente
necesario de la evaluacion y la valoracién multidisciplinaria del nifio.
Siempre que sea posible, el proveedor de atencién primaria del nifio
debe realizar la evaluacién de la salud para el programa.

Evaluacion de la salud de nifios con TEA

5. Esimportante llevar a cabo una evaluacién de la salud integral de los
nifios con posible TEA para:

« Proporcionar una evaluacién general del estado de salud del nifio
(segun se recomienda para todos los nifios con posibles retrasos o
problemas de desarrollo).

« Evaluar enfermedades y evaluar presuntos problemas de salud.

« Buscar las afecciones médicas asociadas o los sindromes
genéticos que se observan con mas frecuencia en nifios con TEA.



« Buscar pruebas de otros problemas de desarrollo, ya que estos se
observan con mayor frecuencia en nifios con TEA que en nifios con
desarrollo tipico.

- Identificar otras afecciones médicas (como la pérdida de la audicién)
que a veces se traducen en sintomas que se confunden con el TEA
en un nifio que no tiene TEA, o que pueden complicar el TEA.

- Ayudar en la evaluacion del nivel de desarrollo del nifioy en la
planificacién de intervenciones y en la evaluacién de los resultados
de salud de las intervenciones. [E]

6. Es importante admitir que las visitas de cuidado médico pueden

presentar desafios especiales para los nifios con TEA y sus padres y

los proveedores de atencién médica.

« Las sensibilidades sensoriales pueden causar angustia y las dificultades
de conducta consiguientes en el entorno del consultorio. Los factores
de estrés pueden incluir, entre otros: ruido del equipo del consultorio,
luces brillantes o el contacto fisico que se puede requerir en un
examen. Ser consciente de las diferencias sensoriales puede mejorar la
cooperacién al disminuir los estimulos estresantes o preparar a un nifio.

« Los niflos con TEA pueden tener una exacerbacién de la conducta
con los tiempos de espera no estructurados en la sala de espera.
Puede ser Util verlos en una hora del dia en que la sala de espera no
esté ocupada y se puedan llevar al otra habitaciéon de inmediato.

+ Los nifios con TEA puede que no entiendan el lenguaje de manera
tipica. Es importante que los proveedores se pregunten cémo se
comunica el nifio y lo que entiende. Use cronogramas visuales,
lenguaje de sefias y lenguaje claro para que el nifio sepa qué
sucederd a continuacién y qué debe suceder antes de que se haga
algo, puede ayudarlo a comprender y mejorar la cooperacion. El
médico puede pedirle a la familia que, antes de la visita, revise con
palabras o imdgenes en qué consistira la visita, para que al nifio le
resulte familiar (apoyos visuales para informarle qué sucederd).

« Los nifilos con TEA pueden no informar el dolor o no responder a él
de una forma tipica. [PO]

Es importante que una evaluacién de la salud general para nifios con

posible TEA incluya al menos los siguientes componentes:

- Evaluacion de la audicion y la vista.

« Un examen neuroldégico.

« Un examen de la piel (para detectar signos de trastornos
neurocutdneos con mayor riesgo de TEA como la esclerosis
tuberosa o la neurofibromatosis).

- Una busqueda de afecciones médicas, sindromes genéticos u otros
problemas de desarrollo que a veces se asocian con el TEA, incluida
la recopilacién de los antecedentes familiares, la revision de la historia
clinica, la medicién de los parametros de crecimiento, incluidos la
circunferencia de la cabeza y un examen de dismorfologia.
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- Evaluacion de desarrollo seglin se recomienda con vigilancia
continua y evaluacién general de salud adecuada para la edad
del nifilo segun el cronograma de periodicidad de la Academia
estadounidense de pediatria.

« Abordaje de cualquier otro problema de salud expresado por los padres.

- Evaluacion de otros problemas de salud actuales. [E]

8. Hay problemas que se observan con mayor frecuencia entre los
nifios con TEA que se benefician de la identificacién, la evaluacién
y el tratamiento inicial en la atencién primaria. Como los problemas
pueden ser conductuales y los sintomas afectan el aprendizaje y la
funcién familiar, se recomienda la coordinacion de los sistemas de
intervencién médica y de otro tipo. Los problemas comunes que
afectan la salud de los nifios con TEA incluyen:

- Problemas de alimentacién y nutricionales. [E]

« Trastornos del suefio. [E]

- Deambulacién (fuga). [E]

« Pica (comer o masticar articulos no comestibles). [PO]

« Trastornos de salud conductual como el Trastorno por déficit de
atencién con hiperactividad. [PO]

« Problemas gastrointestinales (p. €j., dificultad con el entrenamiento
para ir al bafio, estrefiimiento). [E]

« Convulsiones. [E]

Discutir la evaluacion de salud con los padres y alcanzar el pleno
consentimiento

9. Es importante que los profesionales que realizan la evaluacion de
la salud de los nifios con posible TEA discutan los hallazgos de la
evaluacién con el padre y/o padres del nifio. [PO]

10. Se requiere un pleno consentimiento apropiado para los analisis
genéticos, asi como las garantias adecuadas para la confidencialidad
de los resultados. Los padres deben recibir asesoramiento sobre
los riesgos y beneficios de todos los andlisis y proporcionar el pleno
consentimiento apropiado. [E]

4.A.2
Recomendaciones sobre monitoreo de problemas de salud
comunes y concomitantes

Uno de los propésitos de las evaluaciones de salud integrales para los
nifios con TEA presunto es identificar y evaluar las afecciones médicas
asociadas que se observan con mas frecuencia en los nifios con TEA que
en la poblacién general. Las condiciones médicas asociadas con el TEA
incluyen trastornos del suefio, trastornos de la alimentacién, sintomas
gastrointestinales, deambulacién (fuga), convulsiones y sindromes
genéticos (p. €j., sindrome de X fragil).



La Tabla 4.1 proporciona una lista de las afecciones médicas y los sindromes
que son mas comunes en nifios con TEA que en la poblacién general. Si

bien hay una bibliografia cientifica basica cada vez mayor que examina la
neurobiologia de las dificultades del procesamiento sensorial en las personas
con TEA, el Unico examen clinico y evaluacion de las diferencias sensoriales
que los profesionales médicos tienen la capacidad de examinar y evaluar
estan relacionados con la vista y la audicién. Es muy importante que se
evalle la vista y el oido a todos los nifios con retrasos en el desarrollo. Esto
es especialmente importante en los nifios que se evaluan para el TEA, ya que
la falta de atencidn visual a los rostros puede ser un sintoma temprano de
problemas de la vista, y las demoras en la adquisicion del lenguaje o la falta
de atencién a sonidos significativos pueden indicar dificultades auditivas.

Las dificultades con la alimentacion y el suefio pueden ser precedentes
para el reconocimiento de los sintomas del TEA. La gestién adecuada en el
Hogar médico podria mejorar tanto la salud del nifio como la calidad de vida
de la familia. Otros trastornos asociados, como las convulsiones, requieren
una gestion médica activa. La identificacion de los trastornos genéticos es
importante para una evaluacién més profunda de los problemas de salud
asociados y para el asesoramiento genético. Las afecciones médicas que
son comunes en la infancia, como las infecciones de oido y el eccema,
deben tomarse en consideracion en los nifios con TEA que pueden
experimentar cambios de conducta o irritabilidad. Los nifios con TEA tal vez
no manifiesten la incomodidad de la misma manera que otros nifios.

Los sintomas sensoriales, que incluyen signos conductuales de hiper

o hiposensibilidad, se han agregado a los criterios del DSM-5 para
conductas restringidas y repetitivas como un sintoma central del TEA. La
documentacion de estos sintomas se lleva a cabo actualmente mediante
un cuestionario realizado por profesionales no médicos, y la discusion
adicional de deteccion y evaluacidon de estos sintomas actualmente no
es parte de la evaluacion médica. Actualmente, no existen instrumentos
para abordar las dificultades del procesamiento sensorial en la primera
infancia que estén respaldados por alguna investigacion publicada con
informacion sobre sensibilidad y especificidad (Eeles, et al., 2014).

Sin embargo, es importante que los profesionales médicos conozcan los
sintomas sensoriales y conductuales asociados con el TEA y brinden a los
padres la oportunidad de discutir cualquier inquietud sobre los sintomas
de sus hijos como parte del cuidado médico. Investigaciones recientes
sugieren que los nifios que contindan experimentando fuertes aversiones
sensoriales o intereses y/o conductas repetitivas en sus afios escolares
logran resultados mdés limitados en términos de habilidades sociales,
independencia y habilidades de adaptacion a medida que maduran

(Lord & Luyster, (2006); Lord, et al., 2006). Por lo tanto, son importantes
los intentos de abordar estos problemas lo antes posible en el programa
de intervencion.
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Las intervenciones para los sintomas sensoriales informados también pueden
ser propuestas con base en enfoques conductuales o teorias relacionadas
con la integracion sensorial. Los enfoques conductuales usan principios del
analisis de la conducta para proporcionar actividades competitivas, conductas
alternativas y formas mas socialmente apropiadas o menos intrusivas de
abordar las necesidades sensoriales del nifio. Estos enfoques también se
centran en insensibilizar al nifio a sensaciones perturbadoras o reorganizar los
ambientes para minimizar el estrés mientras el nifio aprende otras habilidades.
Los enfoques conductuales estan respaldados por cierta evidencia. Un
segundo enfoque incluye tanto la intervencién sensorial como la terapia de
integracion sensorial. Las intervenciones para abordar la integracién sensorial
pueden incluir enfoques pasivos donde se proporcionan presiones u otras
intervenciones mediadas por adultos para alterar la experiencia sensorial

o intervenciones activas donde el nifio participa en la integracién de las
experiencias sensoriales. Si bien la investigacion que respalda los enfoques
sensoriales esta surgiendo, la evidencia actualmente es insuficiente para
recomendar enfoques especificos. Sin embargo, las intervenciones para tratar
los sintomas sensoriales se siguen utilizando ampliamente (Lang et al., 2012).

Hay una mayor tasa de ansiedad y depresioén en los nifios mayores con TEA
y se ha identificado ansiedad y exceso de respuesta en los nifios con TEA.
La ansiedad puede estar asociada a sintomas gastrointestinales y del suefio
en niflos mayores con TEA, y la consideracién de una posible concurrencia
puede ser importante en el tratamiento de las afecciones médicas. La
deteccion de la depresion de los padres y las preocupaciones de salud
mental son cada vez mayores en la atencién pediatrica primaria. La ansiedad
y la depresién familiar es mas comun en las familias con TEA. Como la salud
conductual y el bienestar de los otros miembros de la familia pueden afectar
al nifio, el proveedor de cuidado médico pediatrico debe estar consciente
de la necesidad de remitir a las familias a los apoyos comunitarios y de salud
mental apropiados para los cuidadores y hermanos.

Monitorizacion de las afecciones concurrentes comunes

Se determino que las recomendaciones designadas con “[E]” fueron
respaldadas por bibliografia cientifica revisada por revisores expertos.

Las recomendaciones designadas con “[PO]” representan la opinion
del panel con base en las prdcticas recomendadas actuales.

Estado de la audicion

1. Es muy importante establecer el estado de la audicion de un nifio
con TEA presunto o diagnosticado para descartar la discapacidad
auditiva como un factor que contribuye a los problemas de
comunicacién del nifio. [E]



12.

Si hay algun indicio de que un nifio con TEA presunto o diagnosticado
tiene un problema de audicion, ya sea en la evaluacién o en la
presentacion clinica, es importante derivar al nifio para una evaluacion
de la audicion por un audidlogo (incluido el andlisis de respuesta
auditiva evocada del tronco encefdlico, si corresponde). [PO]

Politica de intervencién temprana (El): las evaluaciones y los
servicios audioldgicos estan cubiertos por el Programa de
intervencion temprana.

Andlisis genéticos

13.

14.

15.

En la mayoria de los nifios con TEA presunto o diagnosticado, se
debe aconsejar a las familias acerca de las capacidades de los
analisis genéticos actuales y se deben ofrecer los andlisis o hacer
una remisién a un genetista. [PO]

Las micromatrices cromosémicas (CMA) actualmente se recomiendan
como los andlisis de primer nivel para identificar asociaciones
genéticas con el TEA. Con esta tecnologia se pueden identificar
anomalias genéticas en hasta 30% de los nifios con TEA, aunque no
todas son etioldgicas. [E]

- Se recomienda las micromatrices cromosdmicas para que se
pueda brindar asesoramiento apropiado con respecto al riesgo de
recurrencia y las afecciones asociadas. [E]

- Las anormalidades genéticas se encuentran en las micromatrices
cromosoémicas de nifios con capacidades cognitivas més bajas y
mas altas, pero es mas probable que se identifiquen en presencia
de caracteristicas dismorficas, convulsiones o macrocefalia. [E]

« Un historial familiar positivo puede aumentar la probabilidad de
encontrar diferencias genéticas hereditarias. [E]

El anélisis de ADN para el sindrome de X fragil se recomienda al

menos en los varones con TEA para proporcionar:

- Asesoramiento adecuado sobre el riesgo de recurrencia y las
afecciones asociadas.

- El sindrome de X fragil es menos probable que se encuentre en
nifios con TEA con habilidades cognitivas tipicas.

- El sindrome de X fragil tiene una probabilidad significativamente
menor de estar asociado con el TEA en las nifias. Se debe
considerar en la evaluacién de una nifia si hay parientes varones
con discapacidad intelectual. [E]
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Tabla 4.1

Afecciones médicas y sindromes asociados con
el TEA

Esta tabla incluye las afecciones médicas y de salud conductual que se
observan con mas frecuencia en nifios con TEA que en la poblacién general.

Cabeza Macrocefalia
Oido Pérdida de la audicién
Boca Caries dentales

Gastrointestinal

Selectividad alimentaria

Estrefiimiento

Neurolégico

Convulsiones
Discapacidades intelectuales

Sintomas conductuales atribuidos a la hiper e
hiposensibilidad a estimulos sensoriales

Conducta

Inicio y mantenimiento del suefio
Trastorno de hiperactividad y déficit de atencion

Trastornos de ansiedad y regulacién del estado
de &nimo

Pica

Deambulacién

Los trastornos
genéticos
asociados con el
TEA incluyen

Variantes en el nimero de copias
(CNV-mutaciones nuevas)

Sindrome de X fragil

Sindrome de Down

Sindrome de Angelman (15 g 11)
Duplicacién isodicéntrica del cromosoma 15

Anomalias PTEN (sindrome de Bannayan Riley
Ruvalcaba)

Sindrome de Rett

Sindrome de Smith Lemli Opitz
Sindrome de Smith Magenis
Esclerosis tuberosa

Sindrome velocardiofacial (229-)

Sindrome de William




Tabla 4.1
Afecciones médicas y sindromes asociados con el TEA continuacion

Trastornos Fenilcetonuria

meta.bollcos Sindrome de Smith Lemli Opitz
asociados

con el TEA

Infecciones Rubéola

prenatales Citomegalovirus

asociadas

con el TEA

Asociaciones
ambientales y
prenatales con
el TEA

Edad materna y paterna avanzada

Uso de medicaciéon materna: acido valproico,
talidomida, misoprostol

Prematuridad

Asociaciones
ambientales y
prenatales que
deben repetirse

Obesidad materna, sindrome metabdlico

Exposicion a los inhibidores selectivos de la
recaptacién de serotonina (ISRS)
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16.

17.

18.

19.

El cariotipo sigue teniendo utilidad cuando se sospechan sindromes
especificos o cuando hay translocaciones balanceadas (reordenacion
de los cromosomas sin pérdida de material genético). [PO]

Las técnicas de los andlisis genéticos avanzan rapidamente. La
secuenciacion del exoma completo y las técnicas mas nuevas
aumentaran el rendimiento de los andlisis etiolégicos, y las nuevas
tecnologias pueden ser (tiles para predecir la respuesta al tratamiento
u otras interacciones dindmicas entre el genotipo y el fenotipo. [PO]

Actualmente no se usa un electroencefalograma (EEG) para hacer el
diagndstico de TEA. No se realiza como un estudio de referencia si
no hay antecedentes que sugieren convulsiones. [PO]

El electroencefalograma se recomienda para los nifios cuando:

« Su historia clinica sugiere convulsiones.

« Existe un cuadro clinico del posible sindrome de Landau-Kleffner
(una afeccién especifica en la que el nifio presenta una regresion
tardia con pérdida del lenguaje, que es una forma de epilepsia
identificada en la EEG durante el suefio).

- El electroencefalograma es importante para el juicio clinico del
médico para descartar convulsiones. [PO]

Imdgenes de resonancia magnética (IRM)

20.El uso de imagenes de resonancia magnética no se recomienda en

21

la evaluacién de rutina de nifios con posible TEA. [E]

Las imagenes de resonancia magnética (IRM) pueden ser (tiles en
ciertas situaciones clinicas para evaluar a los niflos con TEA cuando
existe una mayor preocupaciéon por los problemas neurolégicos
focales, regresion atipica, convulsiones, preocupacién con respecto
a microcefalia, evaluacién de hidrocefalia o nifios con hallazgos
neurolégicos para quienes el clinico siente que esta indicado un
estudio de neuroimagen). [E]

Politica de intervencién temprana (El): Aunque una evaluacién

de salud es un componente obligatorio de la evaluacién
multidisciplinaria, el Programa de intervencion temprana

no proporciona ni reembolsa los exdmenes médicos como
resonancias magnéticas, pruebas metabdlicas y pruebas genéticas.
El coordinador de servicios es responsable de ayudar a la familia a
acceder a estos y otros servicios de atencién médica mediante el
proveedor de atencién primaria del nifio.




4.A.3
Recomendaciones sobre la evaluacion del sistema
inmunitario, las alergias y el metabolismo

Actualmente no hay evidencia que sugiera que se deben usar pruebas
del sistema inmunitario, alérgicas o metabdlicas para identificar
subgrupos de nifios con TEA que puedan responder a medicamentos
especificos o intervenciones en las dietas para los sintomas conductuales.
La bibliografia cientifica indica que el TEA se asocia con diferencias
neurobiolégicas en el desarrollo cerebral que generalmente se originan
durante el desarrollo fetal. Estas diferencias se basan en la predisposicion
genética donde los factores ambientales y tal vez inmunolégicos afectan
el funcionamiento del cerebro durante el desarrollo. Los avances en la
ciencia han demostrado que el TEA no es un trastorno singular. El TEA
puede estar asociado con muchas afecciones genéticas especificas.

Se determino que las recomendaciones designadas con “[E]” fueron
respaldadas por bibliografia cientifica revisada por revisores expertos.

Las recomendaciones designadas con “[PO]” representan la opinion
del panel con base en las prdcticas recomendadas actuales.

Sistema inmunitario

22.No se recomienda evaluar el estado del sistema inmunitario de la
madre o el nifio en la evaluacién de rutina de nifios con TEA que por
lo demas estarian sanos. [E]

Alergia a los alimentos y evaluacion de la dieta

23. No se recomienda realizar analisis para detectar alergias a los alimentos
en la evaluacion de rutina de nifios sanos con posible TEA. [E]

24.Se recomienda que la evaluacion de las alergias alimentarias de los
niflos con posible TEA no se traten de manera diferente que las de otros
nifios. Los andlisis de alergias a los alimentos pueden ser Utiles para
algunos nifios si existe una preocupacion clinica sobre las alergias. [PO]

Andlisis metabdlicos

25.Los analisis de trastornos del metabolismo y de trastornos
mitocondriales ofrecen resultados escasos en la deteccion de rutina de
niflos con TEA y no se recomiendan a menos que se sugieran debido a
sus antecedentes personales, antecedentes familiares o exdmenes. [E]

Politica de intervencién temprana (El): los exdmenes médicos, que
incluyen la evaluacién del sistema inmunitario y las evaluaciones de
alergias y dietas, no estan cubiertos por el Programa de intervencion
temprana. El coordinador de servicios es responsable de ayudar

a la familia a acceder a estos y otros servicios de atencién médica
mediante el proveedor de atencién primaria del nifio.
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4.B
Intervenciones de salud para nifnos pequefios con
posible TEA o TEA establecido

Esta seccién de evaluaciones de salud de nifios con posible TEA se
divide en las siguientes partes:

1. Abordaje de problemas comunes de salud y seguridad en nifios con TEA
2. Medicamentos

3. Intervenciones en las dietas para nifios con TEA

4,

Terapias hormonales, terapia inmunolégica, agentes anti-infecciosos,
oxigeno hiperbarico y terapia de quelacion

Se reconoce cada vez mas que los nifios con TEA tienen problemas de
salud concurrentes que afectan su calidad de vida, comportamiento,
desarrollo, adquisicion de habilidades y funcionamiento familiar. Algunas
de estas afecciones pueden estar relacionadas con los sintomas centrales
subyacentes del TEA, algunas pueden estar relacionadas con la predisposicién
biolégica a sintomas tanto médicos como conductuales y algunas pueden
ser manifestaciones de afecciones infantiles comunes que son exageradas
por los sintomas centrales del TEA. Algunas de las afecciones médicas que
pueden manifestarse con mayor frecuencia en los nifios con TEA pueden
estar relacionadas con el trastorno genético o etiolégico subyacente. Los
niflos diagnosticados con TEA deben ser evaluados por un profesional médico
para identificar y tratar las afecciones concurrentes. En la Ultima década, ha
habido un enfoque en los consultorios médicos para proporcionar atencién
coordinada mediante una fuente de atencién primaria. Los nifios con TEA,
al igual que otros nifios con necesidades de cuidados médicos especiales,
se benefician de la atenciéon médica de rutina a través de un Hogar médico.

4.B1
Recomendaciones para abordar problemas comunes de
salud y seguridad en niflos con TEA

Se determino que las recomendaciones designadas con “[E]” fueron
respaldadas por bibliografia cientifica revisada por revisores expertos.

Las recomendaciones designadas con “[PO]” representan la opinion
del panel con base en las prdcticas recomendadas actuales.

26. Suefio: el proveedor de atencién primaria debe ser proactivo al abordar
los problemas del suefio. La primera intervencion debe ser conductual e
incluir asesoramiento sobre la higiene del suefio, seguido de una prueba
de melatonina. Se recomienda la remisién para una evaluacién adicional
si se sospecha apnea obstructiva del suefio segln sus antecedentes o
examen fisico, o si los problemas del suefio afectan la funcionalidad de
la familia o del nifio después de las intervenciones iniciales. [E]



27. Alimentacion: el proveedor de atencién primaria debe ser proactivo
al abordar los problemas de alimentacion. La primera intervencion
deberian ser sugerencias conductuales y evaluacion del estado
nutricional. El asesoramiento sobre nutricién y la correccién de los
déficits nutricionales deben realizarse en la atencién primaria con la
remision a un nutricionista certificado, segun corresponda. Se debe
considerar la remisién de apoyo conductual o para la alimentacién
por via oral si los problemas de alimentacion persisten. [E]

28.Dieta y nutricion: la conducta, la atencion y el aprendizaje estan
respaldados por una dieta bien equilibrada. El proveedor de atencién
primaria debe proporcionar orientacion anticipada sobre nutricién en el
curso de la atencién del nifio sano para un nifio con TEA, especialmente
debido a la alta probabilidad de una alimentacién selectiva, y hacer
una remisién a la atencién especializada, incluida la nutricién, segun
corresponda. El aumento de peso adecuado y el crecimiento pueden
ocurrir incluso en presencia de una ingesta nutricional inadecuada. Se
debe realizar un historial alimenticio en las visitas de atencién del nifio
sano para establecer que el nifio ingiere una dieta variada. [PO]

29. Estrefiimiento: el proveedor de atencidn primaria debe ser proactivo para
tratar el estrefiimiento y los sintomas gastrointestinales provocados en el
contexto de la atencién primaria utilizando métodos convencionales de
diagnéstico y tratamiento adaptados al nifio en particular. [PO]

30. Convulsiones: el proveedor de atencidén primaria debe ser proactivo en la
monitorizacién de la posibilidad de convulsiones. Cuando se documente,
debe considerarse la remision a un neurélogo con la determinacion y la
prescripcion de medicamentos anticonvulsivos segun lo indique la edad,
la historia clinica, las comorbilidades médicas y el tipo de convulsién. [PO]

31. Fuga (deambulacion): es muy importante que el proveedor de cuidados
médicos primario sea proactivo en el asesoramiento a los padres sobre
la fuga (deambulacién) y la seguridad, incluida la seguridad del agua, en
el contexto de la orientacién anticipada. Esto es importante no solo para
los nifios pequefios y los nifios en edad preescolar, sino también para
los nifilos méas grandes con TEA que puedan tener deficiencias en la
conciencia y el juicio de seguridad. [PO]

4B.2
Recomendaciones sobre medicamentos

Se determino que las recomendaciones designadas con “[E]” fueron
respaldadas por bibliografia cientifica revisada por revisores expertos.

Las recomendaciones con “[PO]” representan la opinion consensuada
del panel.
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En este momento, los estudios diseflados de forma adecuada no han
demostrado la eficacia de los medicamentos para mejorar las caracteristicas
centrales (deterioro social/comunicativo, comportamientos repetitivos) del
TEA en los nifios pequefios. El uso de medicamentos como parte de un plan
de manejo de la conducta en niflos menores de 3 afios no se ha evaluado
adecuadamente con respecto a la seguridad y la eficacia y actualmente no se
considera el estandar de atencién. Sin embargo, existen medicamentos que
han demostrado ser efectivos en el tratamiento de algunos de los sintomas
conductuales (p. €j., hiperactividad, irritabilidad, problemas para dormir)
asociados con el TEA en estudios que incluyeron nifios mayores de 3 afios. Las
intervenciones farmacoldgicas generalmente no se recomiendan hasta que se
hayan optimizado los enfoques no farmacolégicos (conductuales y terapéuticos).

32.Se recomienda precaucién y que se tengan en cuenta los riesgos
potenciales, asi como los supuestos beneficios del uso de cualquier
medicamento que se considere para tratar las manifestaciones
del TEA en los nifios pequefios. Los medicamentos solo se deben
considerar para los nifios pequefios después de las pruebas
adecuadas con intervenciones conductivas no farmacoldgicas. [E]

33.Se recomienda que la decisién de usar cualquier medicamento se
haga a partir de pruebas de su efectividad y seguridad en estudios
cientificos que usan disefios de investigacion adecuados. [PO]

34.Cuando se habla de los medicamentos para el tratamiento de los
sintomas asociados con el TEA, es importante que los profesionales
expliquen a los padres del nifio los posibles efectos secundarios y
los posibles beneficios. [PO]

Experiencia y conocimiento de los proveedores que recetan

35. Se recomienda que, cuando corresponda, otros profesionales
calificados que trabajan con el nifio y la familia faciliten la consulta con
un proveedor (médico, enfermera practicante o asistente médico) que
tenga experiencia en el uso de medicamentos psicoactivos para tratar
los sintomas asociados con el TEA en los nifios pequefios. [PO]

36.Se recomienda que los médicos u otros proveedores apropiados que

evallen la posibilidad de usar de medicamentos psicoactivos en un

nifio pequefio con TEA tengan:

- Experiencia en el tratamiento de nifios pequefios con TEA.

« Conocimiento sobre el uso de intervenciones con medicamentos y
sin medicamentos para el TEA en nifios pequefios.

« Conocimiento de los posibles beneficios y riesgos de los
medicamentos psicoactivos que se consideran.

« Experiencia en la monitorizacién de nifios pequefios con TEA
que toman medicamentos psicoactivos (incluida la evaluacién del
progreso del nifio en relacién con el medicamento, el reconocimiento
de los signos de efectos secundarios o toxicidad y el aumento y la
disminucién adecuados de la dosis). [PO]



Uso de una prueba de medicamentos psicoactivos para tratar los
sintomas asociados con el TEA en nifios pequefios

37

38.

39.

40

Los medicamentos psicoactivos pueden ser un componente (til de
la terapia en algunos niflos pequefios con TEA que tienen problemas
de conducta graves que no respondieron a otras intervenciones
solas (p. €j., terapias conductuales y mediadas por los padres). Los
medicamentos y las intervenciones conductuales pueden producir
resultados aditivos o mejorados. Los tipos de medicamentos que a
veces se consideran incluyen:

« Estimulantes.

- Agentes neurolépticos atipicos.

. Estabilizadores del estado de dnimo/anticonvulsivos.

« Benzodiazepinas.

« Antihistaminicos.

« Inhibidores selectivos de la recaptacién de serotonina.

- Melatonina. [PO]

Es importante reconocer que los estudios de la seguridad y eficacia
de los estimulantes, neurolépticos atipicos e ISRS no incluyeron nifios
menores de tres afios. Los anticonvulsivos, las benzodiazepinas y

los antihistaminicos se usan en este grupo etario para objetivos no
conductuales. [PO]

Al realizar una prueba de medicacién psicoactiva para tratar los

sintomas asociados con el TEA, se recomienda que la seleccién de un
medicamento especifico se guie por la evidencia de su eficacia para un
sintoma particular asi como su seguridad en los estudios cientificos con
niflos pequefios que utilizan disefios de investigacién adecuados. [PO]

. Algunos nifios pequefios con TEA que tienen problemas severos de

suefio que no responden a una intervencion conductual apropiada
(p. €j., la higiene del suefio), pueden responder a una prueba de
melatonina. Si bien los antihistaminicos son seguros para sus usos
indicados, no se han evaluado como somniferos en nifios pequefios.
Los medicamentos sedantes como la clonidina, la gabapentina y las
benzodiazepinas no se han estudiado como tratamientos para los
problemas del suefio en los nifios pequefios. [PO]

Monitorizacion de nifios que toman medicamentos para los sintomas
asociados con el TEA

41.

Si, junto con las intervenciones terapéuticas no farmacoldgicas

adecuadas, los profesionales recetan un medicamento para tratar los

sintomas asociados con el TEA en un nifilo pequefio, es importante
que se monitorice regularmente al nifio para:

« Evaluar la efectividad del medicamento para mejorar las conductas

especificas.
- Buscar sefiales de efectos negativos o paraddjicos.
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- Buscar sefiales de efectos adversos en la conducta o la salud que
puedan estar relacionados con el uso del medicamento. [E]

42. Si un nifio recibe medicamentos para los sintomas asociados con TEA,
es importante que los padres y cuidadores vigilen al nifio para detectar
posibles efectos secundarios y que comuniquen cualquier inquietud a
su médico. [E]

43. Después de un periodo de prueba adecuado de un medicamento,
se recomienda que la continuacion de su uso se reevalle
peridédicamente. También se recomienda que la decisién de continuar
0 no con el medicamento se base en su eficacia demostrada para
mejorar las conductas especificas del nifio, en equilibrio con las
preocupaciones sobre los efectos secundarios. [PO]

Politica de intervencién temprana (El): los medicamentos son tratamientos
médicos, no servicios de intervencién temprana. El Programa de
intervencién temprana no paga ni reembolsa los costos por medicamentos.

4B.3
Recomendaciones sobre intervenciones en las dietas para
nifios con TEA

Se determino que las recomendaciones designadas con “[E]” fueron
respaldadas por bibliografia cientifica revisada por revisores expertos.

Las recomendaciones designadas con “[POJ]” representan la opinion
consensuada del panel con base en las prdcticas recomendadas actuales.

44, Las dietas especiales que eliminan la leche, los productos con gluten
u otros alimentos especificos no cuentan con el respaldo de pruebas
adecuado para el tratamiento de los sintomas asociados con el TEA
en los niflos para recomendar su uso. Aunque hay muchos informes
de casos favorables en relacién con las dietas, no hay apoyo de estudios
disefiados cuidadosamente para el uso de estas dietas para tratar las
caracteristicas centrales o asociadas con el TEA. Se recomienda precaucion
y que se tengan en cuenta los riesgos potenciales, asi como los
supuestos beneficios del uso de cualquier dieta especial que se considere
para tratar las manifestaciones del TEA en los nifios pequefios. [E]

45.Se recomienda que la decisién de usar intervenciones en la dieta
para tratar los sintomas de TEA se haga a partir de pruebas de su
efectividad y seguridad en estudios cientificos que usan disefios de
investigacién adecuados. [PO]

46. Cuando se habla de las intervenciones en la dieta para el tratamiento de
los sintomas asociados con el TEA, es importante que los profesionales
expliquen a los padres del nifio los posibles riesgos y los posibles
beneficios, incluidas las limitaciones del apoyo cientifico para estas
intervenciones. [PO]



47.

48.

49.

50.

Las familias que deciden restringir alimentos especificos deben ser
conscientes del impacto en la dieta de sus hijos y compensar los
déficits con alimentos fortificados o suplementos adecuados. Por
ejemplo, la eliminacion de productos lacteos en la popular pero
auln no probada dieta libre de gluten y caseina, elimina el calcio y la
vitamina D de la dieta, los cuales deben reemplazarse. [E]

Puede haber afecciones médicas especificas no relacionadas con
TEA como la enfermedad celiaca, intolerancia a la lactosa y otras que
requieren restricciones dietéticas especificas. El bienestar mejorado
en esos casos tendrd un impacto en la salud general y puede afectar
la conducta, el suefio y la predisposicién del nifio para aprender. [PO]
Los nifios con TEA pueden tener dietas selectivas y necesitar tomar
suplementos nutricionales para la salud general. Sin embargo,
actualmente no hay datos que indiquen que los nifios con TEA, en
general, se beneficien de suplementos o restricciones dietéticas
especificas, o que los suplementos mejoren los sintomas del TEA. [E]

Si se documentan en un nifio alergias alimentarias con los métodos
estandar de andlisis de alergia, es posible que se necesiten cambios
en la dieta u otro tratamiento. Si bien esto no estaria relacionado
con el TEA del nifio, la mejoria en la picazén u otros sintomas que
provocan incomodidad puede disminuir la irritabilidad. [PO]

Monitorizacion de nifios que reciben terapias dietéticas para los
sintomas asociados con el TEA

51.

52.

53.

Si las familias eligen las terapias dietéticas para tratar de modificar los
sintomas asociados con el TEA en un nifio pequefio, es importante
que la familia y sus proveedores de cuidado médico supervisen
regularmente al nifio para:

- Evaluar la efectividad de la dieta en la mejora de las conductas
especificas.

- Buscar seflales de efectos adversos en la conducta o la salud que
puedan estar relacionados con el uso de la terapia dietética.

« Medir los pardmetros de crecimiento. Es importante reconocer que
puede haber un IMC adecuado o aumentado y al mismo tiempo
insuficiencias de nutrientes. [E]

Después de un periodo de prueba adecuado de una terapia

dietaria, se recomienda que la continuacién de su uso se reevalle

periédicamente. También se recomienda que la decisién de continuar

0 no con la terapia dietaria se base en su eficacia demostrada para

mejorar las conductas especificas del nifio, en equilibrio con las

preocupaciones sobre los efectos secundarios. [PO]

No se recomienda administrar altas dosis de ningun tipo de vitamina o

mineral como tratamiento para los sintomas de TEA en nifios pequefios,

a menos que se lo recete especificamente un profesional de cuidado

médico autorizado para tratar una deficiencia documentada o un

trastorno metabdlico especifico. [PO]
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54.Si un nifio con TEA tiene una deficiencia documentada de vitaminas o
minerales, se recomienda que esto se trate seglin sea apropiado. [PO]

Politica de intervencién temprana (El): los servicios de nutricidon
se consideran servicios de intervencion temprana en el Programa
de intervencién temprana. No obstante, el programa no paga ni
proporciona reembolso por alimentos especiales o suplementos
dietéticos, como vitaminas o minerales. El coordinador de servicios es
responsable de ayudar a la familia a acceder a estos y otros servicios
de atencién médica mediante el proveedor de atencién primaria del
niflo u otros proveedores de servicios segun corresponda.

4B.4

Recomendaciones sobre terapias hormonales, terapia
inmunoldgica, agentes antiinfecciosos, oxigeno hiperbarico
y terapia de quelacion

Se determino que las recomendaciones designadas con “[E]” fueron
respaldadas por bibliografia cientifica revisada por revisores expertos.

Las recomendaciones designadas con “[PO]” representan el consenso
del panel con base en las prdcticas recomendadas actuales.

Terapias hormonales

55.El uso de hormonas destinadas a otras afecciones médicas (como
hormona adrenocorticotropa (ACTH), hormonas gonadotropinas y
secretina) no se recomienda como tratamiento para los sintomas de
TEA. [PO]

56.La secretina se ha estudiado a fondo y se ha demostrado que es
ineficaz [E].

57. Otras hormonas no se han estudiado de forma definitiva. La
evidencia actualmente disponible no respalda su uso como
tratamiento para los sintomas de TEA. [E]

58.La oxitocina es una hormona asociada con comportamientos sociales.
La administracién de oxitocina en entornos de investigacion clinica
sugiere posibles aplicaciones futuras. No se recomienda el uso de
oxitocina de venta libre. [PO]

Terapia inmunoldgica

59. El uso de terapias inmunes o inmunoldégicas para el tratamiento de TEA
no se recomienda con base en la evidencia disponible actualmente. [E]

60.Los analisis inmunolégicos solo se recomiendan para nifios con TEA
en el contexto de una sintomatologia clinica que sugiere trastornos
alérgicos e inmunolégicos. [PO]



61. Las terapias con células madre se consideran experimentales en el
momento de esta revisién y no se recomiendan. [PO]

Agentes antiinfecciosos

62.No se recomiendan los agentes antiinfecciosos, incluidos los
antifingicos y antimicéticos y los antibidticos, para el tratamiento o la
prevencion de los sintomas de TEA en los nifios en edad preescolar
segun la evidencia disponible actualmente. [PO]

Terapia con oxigeno hiperbdrico

63.La evidencia actual no respalda el uso de la terapia con oxigeno
hiperbarico para la prevenciéon o el tratamiento de los sintomas de
TEA. [E]

Terapia de quelacion

64.No hay evidencia en la bibliografia revisada por colegas que
respalde la quelacién para la eliminacién de metales pesados,
incluido el mercurio, como una intervencién para la prevencion o
el tratamiento del TEA mediante cualquier via de administracién
(oral, transcutdnea o intravenosa). [PO]

65.Las familias deben recibir asesoramiento sobre los riesgos
potenciales de esta terapia no probada. [PO]

Politica de intervencién temprana (El): las terapias hormonales, las
terapias inmunolégicas, las terapias vitaminicas y los tratamientos
médicos no estdn incluidos en la definiciéon de los servicios de
intervencién temprana y no se pagan ni se reembolsan en virtud
del programa. El coordinador de servicios es responsable de
ayudar a la familia a acceder a estos y otros servicios de atencion
médica mediante el proveedor de atencién primaria del nifio u
otros proveedores de servicios segln corresponda.

El oxigeno hiperbarico y la terapia de quelacién son tratamientos
médicos, no servicios de intervencién temprana. El Programa de
intervencién temprana no paga ni reembolsa los costos de estos
tratamientos.
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Apéndice A.
Informacion sobre el Programa de intervencién
temprana

Recursos del Programa de intervencién temprana

El Programa de intervencién temprana es un programa estatal que ofrece
muchos tipos diferentes de servicios de intervencién temprana para
bebés y nifios en edad preescolar con discapacidades y sus familias.
En el estado de Nueva York, el Departamento de Salud es la principal
agencia estatal responsable del Programa de intervencién temprana.

Los servicios de intervencion temprana pueden ayudar a las familias a:
- Aprender las mejores formas de cuidar a su hijo
- Apoyary promover el desarrollo de su hijo
« Incluir a su hijo en la vida familiar y comunitaria

Los servicios de Intervencion temprana se pueden proporcionar en
cualquier lugar de la comunidad, entre ellos:

- El hogar del nifio
« Un centro de cuidado infantil o una guarderia familiar

- Centros recreativos, grupos de juegos, areas de juego, bibliotecas o
cualquier lugar donde los padres y los nifios vayan por diversién y apoyo

- Programas y centros para la primera infancia

Los padres ayudan a decidir:
- Cudles son los servicios de intervencién temprana adecuados para su
hijo y su familia.
- Los resultados de la intervencién temprana que son importantes para
su hijo y su familia.
- Cuando y dénde su hijo y su familia recibirdn servicios de intervencién
temprana.

- Quién brindara servicios a su hijo y su familia.

Funcionarios de intervencion temprana (EIO, por sus
siglas en inglés)

En el estado de Nueva York, la Ley de salud publica exige que todos los
condados y la ciudad de Nueva York designen a un funcionario publico
como su funcionario de intervencién temprana.
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El EIO es la persona en el condado responsable de:
- Encontrar nifilos que rednan las condiciones.

- Asegurarse de que los nifios que retinen las condiciones se sometan
a una evaluacién multidisciplinaria.

- Designar a un coordinador de servicios inicial para ayudar a las
familias con la evaluacién multidisciplinaria de sus hijos y el plan de
servicio individualizado para la familia (IFSP, por sus siglas en inglés).

- Asegurarse de que los nifios y las familias obtengan los servicios de
intervenciéon temprana incluidos en sus IFSP.

- Salvaguardar los derechos del nifio y la familia en virtud del Programa.

El EIO es el “Unico punto de acceso” para los nifios en el Programa.

Esto significa que todos los nifios menores de tres afilos que puedan
necesitar servicios de intervencion temprana deben ser remitidos al EIO.
En la préctica, los funcionarios de intervencién temprana tienen personal
asignado para recibir remisiones de nifios.

Los padres suelen ser los primeros en notar un problema. Los padres pueden
remitir a sus propios hijos al funcionario de intervencién temprana. A veces,
otra persona sera la primera en plantear una preocupacion sobre el desarrollo
de un nifio. La Ley de salud publica del estado de Nueva York requiere que
ciertos profesionales (fuentes de remisidn primarias) envien a los bebés y nifios
en edad preescolar al funcionario de intervencién temprana si se sospecha un
problema en el desarrollo. Sin embargo, ninguin profesional puede derivar a un
nifio al EIO si el padre del nifio no acepta la remisién.

Coordinadores de servicio

Hay dos tipos de coordinadores de servicios en el estado de Nueva York:
coordinadores de servicios iniciales y coordinadores de servicios en
curso. El coordinador de servicio inicial es designado por el funcionario
de intervencion temprana. El coordinador de servicios inicial ayuda con
todos los pasos necesarios para obtener servicios, desde la evaluacion
multidisciplinaria del nifio hasta el primer plan de servicio individualizado
para la familia (IFSP).

Se les pide a los padres que elijan un coordinador de servicios en curso
como parte del primer IFSP. El trabajo principal del coordinador de
servicios en curso es asegurarse de que el nifio y la familia obtengan

los servicios incluidos en el IFSP. El coordinador de servicios en curso
también ayudard a cambiar el IFSP cuando sea necesario y se asegurara
de que el IFSP se revise con regularidad. Los padres pueden optar por
conservar el coordinador de servicios inicial, o pueden elegir una nueva
persona para ser el coordinador de servicios en curso.
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Condiciones para participar

Los nifios reldnen las condiciones para el Programa de intervencion
temprana si son menores de 3 afios Y tienen una discapacidad O un
retraso en el desarrollo. Una discapacidad significa que un nifio tiene
una afeccioén fisica o mental diagnosticada que a menudo conduce a
problemas en el desarrollo (como sindrome de Down, autismo, paralisis
cerebral, discapacidad visual o discapacidad auditiva).

Un retraso en el desarrollo significa que un nifio estd rezagado en al
menos un drea de desarrollo, lo que incluye:

- Desarrollo fisico (crecimiento, habilidades motoras gruesas vy finas)

« Desarrollo cognitivo (aprendizaje y pensamiento)

- Comunicacién (comprension y uso de palabras)

- Desarrollo socioemocional (relaciones con los demas)

- Desarrollo adaptativo (habilidades de autoayuda, como la alimentacién)

El nifio no tiene que ser ciudadano estadounidense para reunir las condiciones
exigidas para los servicios. Y no hay una “prueba” de ingresos para acceder el
Programa. El nifio y la familia tienen que ser residentes del estado de Nueva
York para participar en el Programa de intervencién temprana.

;Como se deciden las condiciones para participar?

Todos los niflos remitidos al funcionario de intervencién temprana tienen
derecho a una evaluacién multidisciplinaria gratuita para determinar si retinen
las condiciones para obtener los servicios. La evaluacién multidisciplinaria
también ayuda a los padres a comprender mejor las fortalezas y necesidades
de sus hijos y codmo la intervencion temprana puede ayudarlos.

Un nifio que es remitido debido a una afeccién diagnosticada que a menudo
lleva a un retraso en el desarrollo, como el sindrome de Down, siempre
reunird las condiciones exigidas para los servicios de intervencién temprana.

Si el nifio tiene una afeccién diagnosticada, de todas formas necesitarad
una evaluacién multidisciplinaria para ayudar a planificar los servicios.

Si el nifio tiene un retraso en el desarrollo y no tiene una afeccién
diagnosticada, se necesitard una evaluacién multidisciplinaria para
averiguar si el nifio redne las condiciones para participar en el Programa.
El desarrollo del nifio se medird de acuerdo con la “definiciéon de retraso
en el desarrollo” establecida por el estado de Nueva York.
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Servicios

Los servicios de intervencion temprana:

Apuntan a satisfacer las necesidades de desarrollo de los nifios y a
ayudar a los padres a cuidar de sus hijos.

Se incluyen en un Plan de servicio individualizado para la familia (IFSP)
acordado por el equipo IFSP.

Los servicios de intervencion temprana incluyen:

Servicios y dispositivos de tecnologias de apoyo

Audiologia

Andlisis de conducta aplicado

Capacitacion familiar, orientacidn, visitas domiciliarias y grupos de
apoyo para padres

Servicios médicos solo para fines de diagndstico o evaluacion
Servicios de enfermeria

Servicios de nutricién

Terapia ocupacional

Terapia fisica

Servicios psicoldgicos

Servicios de coordinacion de servicios

Servicios de trabajo social

Instrucciones especiales

Patologia del habla y lenguaje

Servicios oftalmolégicos

Servicios de salud necesarios para que los nifilos se beneficien de otros
servicios de intervencion temprana

Transporte hacia y desde los servicios de intervencién temprana

Prestacidon de servicios

Solo los profesionales calificados, es decir, las personas con licencia,
certificacidon o registro en su disciplina y aprobados por el estado de
Nueva York, pueden prestar servicios de intervencién temprana. Todos
los servicios se pueden proporcionar utilizando cualquiera de los
siguientes modelos de servicio:

Visitas basadas en el hogar y en la comunidad. En este modelo, los
servicios se brindan a un nifio y/o padre u otro miembro de la familia o
cuidador en su hogar o en la comunidad (como en la casa de un pariente,
centro de cuidado infantil, guarderia familiar, grupo de juego, hora de cuentos
de la biblioteca u otros lugares donde los padres van con sus hijos).
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. Visitas basadas en instalaciones o centros. En este modelo, los servicios
se brindan al nifio y/o padre, u otro miembro de la familia o cuidador,
donde trabaja el proveedor del servicio (como un consultorio, un
hospital, una clinica o un centro de intervencién temprana).

« Grupos de padres e hijos. En este modelo, padres e hijos reciben
servicios juntos en un grupo dirigido por un proveedor de servicios.
Un grupo de padres e hijos puede llevarse a cabo en cualquier lugar
de la comunidad.

« Grupos de apoyo familiar. En este modelo, los padres, abuelos,
hermanos u otros parientes del nifio se retinen en un grupo dirigido por
un proveedor de servicios para obtener ayuda y apoyo y para compartir
inquietudes e informacién.

- Intervencién de desarrollo grupal. En este modelo, los nifios reciben
servicios en un entorno grupal dirigido por uno o mas proveedores de
servicios sin padres o cuidadores presentes. Un grupo significa dos o
mas niflos que relinen las condiciones para los servicios de intervencién
temprana. El grupo puede incluir a nifios sin discapacidades y puede
llevarse a cabo en cualquier lugar de la comunidad.

Reembolso

Todos los servicios son gratuitos para las familias. El programa tiene
acceso a Medicaid y a seguros comerciales de terceros cuando las
pdlizas de los padres estan reguladas por el estado. Los fondos del
condado y del estado cubren los costos de los servicios no cubiertos
por otros pagadores.

Para mayor informacién sobre las leyes y reglamentos del estado de
Nueva York y los documentos de orientacidon administrativa que se
aplican a los servicios de intervencion temprana, comuniquese con
la Oficina de intervencién temprana.

New York State Department of Health
Bureau of Early Intervention

Corning Tower Building, Room 287
Empire State Plaza

Albany, NY 12237-0660

(518) 473-7016

www.nyhealth.gov/community/infants_children/early_intervention/



Apéndice B.
Pasos de intervencion temprana

Pasos de intervencion temprana para las familias y
profesionales

Preocupacién 1. Remision (@ menos gue haya una
-~ objecion de los padres)
de Ia fa mi I 1a - La fuente de remisién o los padres sospechan que

el nifio tiene un retraso en el desarrollo o una discapacidad
- Se informa a la familia sobre los beneficios del Programa
de Intervencion Temprana (EIP, por sus siglas en inglés)
« El nifio es remitido al Funcionario de intervencion
temprana (EIO, por sus siglas en inglés) dentro
de los dos dias de la identificacion

« EI EIO asigna un Coordinador 2. Coordinador de
de servicios inicial servicios inicial
’ - Proporciona informacién sobre el EIP
‘ « Informa a las familias sobre sus derechos

« Revisa la lista de evaluadores
« Obtiene informacién de seguro/
Medicaid

* Obtiene otra informacién
pertinente

——

3. Evaluacién*
4. La reunién del IFSP* - Determinacién de elegibilidad

(Si el nifio redne los requisitos) + Evaluacion familiar (opcional)
« Recopilacién de informacion

para el Plan de servicios

individualizados para la

- La familia identifica los resultados deseados
- Se identifican los servicios de intervencion
temprana

) familia (IFSP)

. . i «Se desa.rro\la un plan escrito - Resumen'y
Servicios de intervencion + La familia y el €10 aceptan el IFSP presentacion de
temprana* « Se identifica un Coordinador de servicios en curso informe antes

. - . N (OSC, por sus siglas en inglés) del IFSP
. Sewlclosydlsposltlvos de - Servicios psicolégicos + EI E10 obtiene elflos nimero(s) de seguridad
tecnologias de apoyo ., senvicios de relevo social
oAIEEgE « Coordinadores de servicio AREA DE DESARROLLO
° Cgpacltgclon .fa}mlhar, « Servicios de trabajo social \
orientacién, visitas e e « Cognitivo
domiciliarias y grupos " « Fisico (incluyendo visién y audicién)
de apoyo para padres « Patologia del habla y o
« Servicios médicos solo lenguaje . Con.mmcaclorf
para fines de diagnéstico -+ Servicios » Social / emocional
o evaluacién oftalmolégicos - Desarrollo adaptativo
- Servicios de enfermeria  * Servicios de salud
- Servicios de nutricion + Transporte y costos
- Terapia ocupacional TS
- Terapia fisica
5. Revns]<,>n a los seis meses, 6. Transicién
evaluacion anual del IFSP « Plan de transicién incluido
« Se toma la decisién de continuar, agregar, en el IFSP
- modificar o eliminar resultados, estrategias y/o - Transicién a:

servicios

« Silos padres lo solicitan, puede revisarse antes (si
los padres solicitan un aumento en los servicios, el
EIO puede solicitar una evaluacién suplementaria)

|4

- Servicios en virtud de la Seccion 4410
de la Ley de Educacion (sistema 3-5)
V]
- Otros servicios para la primera
infancia, segun sea necesario

De Early Intervention Program Parent Guide (Guia para padres del
programa de intervenciéon temprana)
http://www.health.ny.gov/publications/0532.pdf

103



104

Apéndice C.
Practicas recomendadas de la Division para la
primera infancia (DEC, por sus siglas en inglés)

Las précticas recomendadas por la DEC (Divisién para la primera infancia,
2014) brindan orientacién a profesionales y familias sobre las formas

mas efectivas para mejorar los resultados de aprendizaje y promover el
desarrollo de nifios pequefios, desde el nacimiento hasta los cinco afios,
que tienen o estan en riesgo de desarrollar retrasos o discapacidades.

Las préacticas recomendadas por la DEC respaldan el acceso y la
participacion de los nifios en entornos inclusivos y entornos naturales y
abordan la diversidad cultural, linglistica y de habilidades.

Las siguientes son practicas familiares recomendadas por la DEC. Se
puede acceder al conjunto completo de practicas recomendadas de la
DEC aqui: www.dec-sped.org/dec-recommended-practices

Familia

Las précticas familiares se refieren a actividades continuas que (1)
promueven la participacién activa de las familias en la toma de decisiones
relacionadas con sus hijos (p. €j., evaluacion, planificacion, intervencion);
(2) conducen al desarrollo de un plan de servicio (p. €j., un conjunto de
metas para la familia y el nifio y los servicios y los apoyos para lograr esas
metas); o (3) apoyan a las familias para que logren las metas que tienen
para sus hijos y los otros miembros de la familia.

Las précticas familiares abarcan tres temas:

1. Précticas centradas en la familia: practicas que tratan a las familias
con dignidad y respeto; son individualizadas, flexibles, y receptivas
con las circunstancias Unicas; proporcionan informacién completa e
imparcial a los miembros de la familia para tomar decisiones informadas;
e involucran a los miembros de la familia para actuar sobre las opciones
para fortalecer la funcionalidad del nifio, los padres y la familia.

2. Practicas de desarrollo de capacidades familiares: practicas que
incluyen las oportunidades y experiencias participativas ofrecidas a las
familias para fortalecer el conocimiento y las habilidades de crianza
existentes y promover el desarrollo de nuevas habilidades de crianzas
que mejoren la autoeficacia, las creencias y las practicas de crianza.

3. Colaboracion familiar y profesional: practicas que construyen relaciones
entre las familias y los profesionales que trabajan juntos para lograr
resultados y metas mutuamente acordados que promuevan las
capacidades familiares y respalden el desarrollo del nifio.



Recomendamos las siguientes practicas familiares para profesionales:

F1.

F2.

F3.

Fa.

F5.

F6.

F7.

F8.

Fo.

Los profesionales crean alianzas confiables y respetuosas con
la familia mediante interacciones sensibles y receptivas a la
diversidad cultural, lingtistica y socioecondmica.

Los profesionales brindan a la familia informacién actualizada,
exhaustiva e imparcial de una manera que la familia pueda
entender y usar para hacer elecciones y tomar decisiones
informadas.

Los profesionales responden a las inquietudes, las prioridades y las
circunstancias cambiantes de la vida de la familia.

Los profesionales y la familia trabajan juntos para generar resultados
u objetivos, desarrollar planes individualizados e implementar
practicas que aborden las prioridades de la familia y las
preocupaciones y fortalezas y necesidades del nifio.

Los profesionales apoyan el funcionamiento familiar, promueven la
confianza de la familia y fortalecen las relaciones entre la familia

y el nifio al actuar de maneras que reconocen y desarrollan las
fortalezas y capacidades de la familia.

Los profesionales involucran a la familia en oportunidades que
respaldan y fortalecen las competencias, las habilidades de crianza,
las capacidades y la confianza de los padres de manera flexible,
individualizada y adaptada a las preferencias de la familia.

Los profesionales trabajan con la familia para identificar, acceder
y usar recursos formales e informales y apoyos para lograr
resultados o metas identificados por la familia.

Los profesionales brindan a la familia de un nifio pequefio que
tiene o estd en riesgo de retraso/discapacidad del desarrollo y

es bilinglie, informacién sobre los beneficios del aprendizaje en
varios idiomas para el crecimiento y el desarrollo del nifio.

Los profesionales ayudan a las familias a conocer y comprender sus
derechos.

F10.Los profesionales informan a las familias sobre las oportunidades

de fomento de habilidades de promocién y liderazgo y alientan a
aquellos que estén interesados en participar.
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Apéndice D.
Recursos del Programa de intervenciéon temprana

El sitio web del Programa de intervencién temprana del Departamento
de Salud del estado de Nueva York tiene informacién exhaustiva

para las familias y los profesionales. Para acceder al sitio web, vaya a
www.health.ny.gov, y busque el Programa de intervencion temprana, o
use las siguientes direcciones web para obtener informacién especifica:

Pagina de inicio del programa de intervencién temprana
www.health.ny.gov/community/infants_children/early_intervention/index.htm

Lista de funcionarios locales de intervenciéon temprana
www.health.ny.gov/community/infants_children/early_intervention/county
eip.htm

Autismo
www.health.ny.gov/community/infants_children/early_intervention/autism/

Familias
www.health.ny.gov/community/infants_children/early_intervention/
families.htm

Resultados para el nifio y la familia
www.health.ny.gov/community/infants_children/early_intervention/
outcomes_survey/

Memorandos, orientacion y guias de practica médica
www.health.ny.gov/community/infants_children/early_intervention/
memoranda.htm

Regulaciones, leyes y tasas de reembolso
www.health.ny.gov/community/infants_children/early_intervention/
regulations.htm

Enlaces a recursos estatales y nacionales
www.health.ny.gov/community/infants_children/early_intervention/
related_links.htm

Proveedores de servicios del programa de intervencién temprana
www.health.ny.gov/community/infants_children/early_intervention/
service_providers/

Capacitacion
www.health.ny.gov/community/infants_children/early_intervention/
training.htm

Consejo coordinador de intervencion temprana
www.health.ny.gov/community/infants_children/early_intervention/eicc_
members.htm
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El Centro nacional de asistencia técnica para la primera infancia también
cuenta con muchos recursos para las familias y los profesionales, incluida
la Divisién de practicas recomendadas para la primera Infancia.

Centro de asistencia técnica para la primera infancia: www.ectacenter.org
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Apéndice E.
Biografias de los miembros del panel de consenso

Stephen R. Anderson, PhD, LBA, BCBA-D
Psicélogo matriculado

El Dr. Anderson recibié su doctorado en Psicologia infantil y del desarrollo
en la Universidad de Kansas. Se ha desempefiado como profesor asistente
adjunto en varios colegios y universidades, incluidas la Universidad de Kansas,
Northeastern University y la Universidad Estatal de Nueva York en Buffalo,
Canisius College y Buffalo State College. El Dr. Anderson actualmente es el
director ejecutivo de The Summit Center en Amherst, NY. Es revisor de varias
revistas profesionales y ha publicado articulos en revistas, capitulos de libros y
un libro sobre la educacién y el tratamiento de nifios con discapacidades del
desarrollo. El Dr. Anderson es expresidente de la Asociacion de analistas de
conducta profesionales y ha servido en otros roles de liderazgo a nivel estatal
y nacional. Como psicélogo matriculado y analista de conducta matriculado, el
Dr. Anderson ha trabajado en el campo del autismo durante mds de 35 afios y
se ha desempefiado como testigo experto y consultor.

Ira Cohen, PhD, F.A.P.S.
Psicdlogo clinico

Ira Cohen Ph.D., FA.P.S. es expresidente del Departamento de Psicologia

del Instituto de Investigacion Basica en Discapacidades del Desarrollo

del Estado de Nueva York y, desde 2014, ostenta el titulo de Investigador
cientifico invitado. Antes de ser presidente, fue director de la division de
evaluacién e investigacion de la conducta, asi como investigador cientifico.
El Dr. Cohen ha formado parte de numerosas organizaciones profesionales,
entre las cuales se incluyen la Asociacién Estadounidense de Retraso Mental,
la Asociacion de Ciencias Psicoldgicas, la Sociedad de Autismo de América,
la Sociedad Internacional para la Investigacion del Autismo y la Sociedad de
Investigacion del Desarrollo Infantil. Durante los dltimos 39 afios, el Dr. Cohen
ha contribuido con méas de 170 carteles y presentaciones profesionales
diferentes que abarcan una amplia variedad de temas, muchos de los cuales
se centraron en el autismo, y es autor o coautor de mas de 100 publicaciones
revisadas por colegas sobre autismo y afecciones relacionadas. Es miembro
del consejo editorial del Journal of Autism and Developmental Disabilities.

Shirley Cohen, PhD
Educadora especial

Shirley Cohen, Ph.D, se desempefié como profesora en el Departamento
de Educacién Especial del Hunter College, de The City University of New
York, durante muchos afios antes de convertirse en Profesora emerita en
201. En 2001, la profesora Cohen cred un programa de certificaciéon de

educacion especial para la primera infancia para estudiantes de maestria.



Durante tres afios, la Dra. Cohen dirigié un programa de capacitacion sobre
autismo financiado por el Departamento de Educacion del Estado de Nueva
York, seguido durante seis afios por el programa de capacitacion ASD
Nest financiado por el Departamento de Educaciéon de la Ciudad de Nueva
York. La Dra. Cohen desarrollé conjuntamente el ASD Nest, un programa
de inclusién que funciona actualmente en varias escuelas publicas de la
ciudad de Nueva York y su socio, el Intensive Kindergarten, un programa de
transicién de un afio. También fue la primera directora del Centro Regional
para Trastornos del Espectro Autista en Hunter College y es autora del libro
Targeting Autism. La Dra. Cohen también se desempefié como asistente,
asociada, y decana interina de la Escuela de Educacién en Hunter.

Tara Cook
Madre

Tara Cook es la madre de un nifio que fue diagnosticado con autismo

en 2010. La Sra. Cook se gradud del programa Socios de Intervencion

Temprana en la Formulacién de Politicas y ha trabajado con el Dr. Siller y
el Hunter College en varios eventos sobre la identificacion temprana de
los nifios en riesgo. La Sra. Cook participa en un grupo local para padres
de nifios con necesidades especiales y trabajé para Pearson, Inc, donde
fue miembro del comité de Diversidad e Inclusién en el lugar de trabajo.

Lynn Decker
Madre

Lynn Decker es madre de 2 hijos que han recibido servicios del Programa
de intervencién temprana que incluyen ABA, terapia del habla, terapia
ocupacional y terapia fisica. Desde el 2000, la Sra. Decker ha sido
organizadora del Grupo de apoyo para padres de Downtown Spectrum.
También ha sido un recurso de Parent to Parent of NYS y miembro del
Consejo asesor del centro de autismo y trastornos relacionados de
Hunter College. La Sra. Decker tiene una licenciatura en Ciencias politicas
y un master en Gestidon y politica publica y sin fines de lucro. De 2007

a 2010 trabajé en Job Path, Inc. como coordinadora de servicios de
Medicaid y directora de programas del proyecto Life Coaching.

Carroll Grant, PhD
Psicdlogo clinico

Carroll Grant, Ph.D, tiene un Certificado de estudios avanzados en Psicologia
escolar, es Doctor en filosofia en el Area de educacion especial de disturbios
emocionales, una licenciatura en Estudio de nifios y educacion especial

y una maestria en educacién especial. Desde 1982, el Dr. Grant se ha
desempefiado como el director ejecutivo del Centro de evaluacién del
desarrollo Margaret L. Williams Golisano Children's Hospital. El Dr. Grant
cred KidSpeak: Puppet Workshop about Autism (taller de marionetas sobre
el autismo) y es autor de KidSpeak Curriculum about Autism'y el libro
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complementario Carey y Sally: Friends with Autism. Dentro de la comunidad,
el Dr. Grant es miembro de Central NY Coalition for Young Children with
Disabilities, condado de Onondaga LEICC y miembro del Consejo de la
Sociedad de Autismo del centro de Nueva York.

Susan Hyman, MD
Pediatra especialista en desarrollo y conducta, profesora de pediatria y
jefa de la de la Division de pediatria conductual y del desarrollo

La Dra. Susan Hyman es pediatra especialista en desarrollo y conducta y
coinvestigadora del sitio Autism Treatment Network en University of Rochester
Medical Center. Como jefa de la Divisién de pediatria conductual y del
desarrollo en Golisano Children's Hospital, la Dra. Hyman ha trabajado con la
directora de Servicios clinicos, Lynn Cole PNP, para implementar el modelo
ATN de atencidn crénica como su estdndar de atencién. La Dra. Hyman
también es autora de Autism Toolkit (AAP, 2007) y expresidente del Subcomité
de autismo de la Academia estadounidense de pediatria. Es miembro del
Comité ejecutivo del Consejo sobre nifios con discapacidades de la Academia
estadounidense de pediatria y es miembro del subgrupo de Pediatria
conductual y del desarrollo del Consejo estadounidense de pediatria. Sus
credenciales profesionales incluyen la Academia estadounidense de pediatria
(Comité sobre nifios con discapacidades, Seccion de pediatria conductual y
del desarrollo, Comité de medicina holistica e integrativa) y la Sociedad de
pediatria conductual y del desarrollo. La Dra. Hyman ha contribuido a més
de 50 publicaciones revisadas por colegas. Su investigacion financiada se
centrd en la dieta y la nutricidn de los nifios con TEA y la efectividad de las
intervenciones farmacoldgicas, conductuales y dietéticas.

Harold Kanthor, MD
Pediatra de atencidén primaria

Hal Kanthor MD es pediatra en Rochester NY. El Dr. Kanthor es expresidente
del Comité para nifios con discapacidades del Capitulo 1, Distrito Il de la
Academia estadounidense de pediatria. También fue presidente del Panel
de consenso sobre autismo y trastornos generalizados del desarrollo en el
Programa de intervencién temprana del Departamento de Salud del estado
de Nueva York en 1997 y 1998.

Catherine Lord, PhD
Psicéloga clinica

Catherine Lord Ph.D., es profesora asociada de psicologia clinica en el
Teachers College de Columbia University, directora del Centro para el
autismo y el cerebro en desarrollo y profesora de psicologia y académica
destacada en DeWitt Wallace en Cornell Medical College. La Dra. Lord
es miembro del comité de trastornos neurobioldégicos del DSM-5y ha
contribuido con 15 publicaciones y 18 proyectos de investigacién diversos y
apoyo de investigaciéon centrado en el autismo.
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Gloria Lucker, MS, OTR/L, FAOTA,
Terapeuta ocupacional con especialidad pediatrica certificada por el Consejo

Gloria Lucker es fundadora y directora ejecutiva de Optimal Occupational
and Physical Therapy Associates Services (OTAS), y esta certificada

por el Consejo en terapia ocupacional pediatrica. Gloria ha trabajado
como terapeuta pediatrica por méas de 30 afios y ha brindado servicios a
nifios y familias en todo el oeste de Nueva York. Como defensora de los
nifios, Gloria ha desarrollado programas innovadores para servicios de
intervencion temprana. Gloria es especialista en el drea de integracion
sensorial y, particularmente, en la disfuncién del procesamiento sensorial.

Gloria actualmente es presidenta de la Asociacion de terapia ocupacional
del estado de Nueva York y representante del estado de Nueva York en
la Asamblea Representativa de AOTA. Graduada de la Universidad de
Nueva York y la Universidad Estatal de Nueva York en Buffalo, Gloria es
miembro de la Asociacién estadounidense de terapia ocupacional.

Gloria ensefid en el programa de asistente de terapeuta ocupacional

en Erie Community College durante nueve afios y en la Universidad de
Buffalo durante cinco afios. Ella ha sido supervisora de trabajo de campo
y tutora de muchos estudiantes. Gloria es reconocida como especialista
en la provision de servicios de terapia ocupacional para estudiantes en el
espectro autista.

Stacey Orzell
Madre

Stacey B. Orzell es la madre orgullosa de dos nifios maravillosos. Su

hijo menor fue diagnosticado con autismo en 2009. Desde entonces,

ha asistido a capacitaciones para padres, conferencias y se convirtié

en miembro representante de padres en educacion especial. Stacey se
formé como un asociada de intervencién temprana y ha sido parte del
LEICC por 3 afios. Actualmente, la Sra. Orzell es consultora/voluntaria

de Autism Move-A-Thon del condado de Orange en asociacién con la
Asociacion de salud mental en el condado de Orange. De 2011 a 2014 fue
coordinadora de servicios en curso de intervencion temprana. En 2013,
Stacey se gradud del programa Partners in Policymaking desarrollado con
Advocacy Center y Cornell University. Stacey fue nombrada recientemente
ganadora del premio MHANYS Family Advocate of the Year 2016.
También en 2016 se convirtié en Entrenadora de natacion certificada para
olimpiadas especiales, y estd entrenando a un equipo en el condado

de Orange. Los Thunderbolts competirdn en West Point, Marist y SUNY
New Paltz en 2017. Stacey fue votada por unanimidad para servir como
miembro representante del publico/padres en la organizacién NYSOTA.
Es voluntaria en el programa LEND con WIHD y ofrece a los aprendices
tutoria y experiencia como familia afectada por el autismo. Ella es una
defensora de la familia “Yes | Can” (si puedo), siempre dispuesta a ayudar
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a los demas. Stacey es fotdgrafa de “Raising Autism Awareness One Smile
at a Time!” (Creando conciencia sobre el autismo, una sonrisa a la vez)

Christine Radziewicz, doctora en artes, CCC-SLP Patdloga del habla y el
lenguaje

La Dra. Christine Radziewicz, doctora en Artes, CCC-SLP, Maestra

de sordos y personas con problemas de audicién, administradora

de escuelas estatales de Nueva York, actualmente es la directora de
operaciones de la Escuela de desarrollo del lenguaje y la comunicacion
y los servicios de ABLE Community cuyos programas se ofrecen a nifios
en edad preescolar hasta los 21 afios, y a adultos con trastornos del
espectro autista y del lenguaje. La Dra. Radziewicz formd parte del Panel
de consenso sobre autismo y trastornos generalizados del desarrollo
del Programa de intervencién temprana del Departamento de Salud del
estado de Nueva York y fue profesora y directora clinica del Centro Hy
Weinberg para Trastornos de Comunicacion de la Universidad Adelphi
en Garden City, Nueva York. Es coautora de tres libros y ha contribuido
con varios capitulos en otras publicaciones profesionales. Los intereses
clinicos de la Dra. Radziewicz incluyen la comunicacién entre padres e
hijos y los patrones de desarrollo del lenguaje en nifios con autismo.

Raymond G. Romanczyk, PhD
Psicdlogo clinico

Raymond G. Romanczyk, PhD es catedrético de servicios distinguidos

en SUNY, director ejecutivo del Instituto para el desarrollo infantil, en

la Universidad de Binghamton, y profesor adjunto de psiquiatria en el
Centro de ciencias de la salud de SUNY. Es psicélogo clinico con licencia
y tiene 45 afios de experiencia clinica y de investigacion relacionados
con personas con TEA. Ademas de las evaluaciones de diagndstico y la
provision de servicios para nifios de intervencién temprana, preescolar

y edad escolar, es docente de estudiantes de pregrado, posgrado

y medicina. Ha sido miembro de numerosos paneles y juntas sobre
aseguramiento de calidad y conducta ética, ha sido consultor de la Divisién
de derechos civiles del Departamento de Justicia de los EE. UU. y se
desempefié como presidente del IRB en la Universidad de Binghamton.

El Dr. Romanczyk es editor asociado de la revista Child and Family Behavior
Therapy, es miembro del Consejo editorial de la revista Focus on Autism &
Other Developmental Disabilities y fue uno de los fundadores del Council on
Autism Services.Romanczyk es editor asociado de la revista Child and Family
Behavior Therapy, es miembro del Consejo editorial de la revista Focus on
Autism & Other Developmental Disabilities y fue uno de los fundadores del
Council on Autism Services. El Dr. Romanczyk ha contribuido con més de
100 publicaciones y ha dado mas de 600 conferencias profesionales y como
orador principal, principalmente en el campo del autismo.



Beth Rosenberg Madre Beth Rosenberg es madre de un nifio que recibid
terapias de intervencion temprana, CPSE y CSE desde la edad de 18
meses. La Sra. Rosenberg es docente y tiene una maestria en Tecnologia
Educativa. En 2009 fundd TechKidsUnlimited.org, que ensefia a jovenes y
adolescentes que aprenden de manera diferente acerca de los principios
de la informética y las habilidades tecnoldgicas. La Sra. Rosenberg también
trabaja como consultora de varias organizaciones sin fines de lucro en
tecnologia, acceso y necesidades especiales, incluido el Hilibrand Autism
Symposium anual de la Federacion UJA.

Lisa Shulman, MD
Pediatra conductual y del desarrollo

Graduada de la Universidad de Brown y la Facultad de Medicina de la
Universidad de Pensilvania, Lisa H. Shulman MD realizd una capacitacion
de residencia pediatrica en el Mount Sinai Medical Center de Nueva York
y una beca de capacitacion para el Desarrollo Infantil en el Centro de
Evaluacion y Rehabilitacién para Nifios Rose F. Kennedy Center (CERC) en
Montefiore. Esta certificada por el consejo en Pediatria, Discapacidades
de desarrollo neurolégico y Pediatria conductual y del desarrollo. Desde
1992, la Dra. Shulman es miembro del personal de asistencia pediatrica
de CERC y profesora asociada de Pediatria en la Facultad de Medicina
Albert Einstein. Desde 1996, la Dra. Shulman es directora del Infant/
Toddler Team (equipo de bebés/nifios en edad preescolar) en el CERC,
un programa con una historia de 17 aflos como Programa de intervencion
temprana certificado que realiza aproximadamente 400 evaluaciones por
afio. Desde 2004, la Dra. Shulman es directora del programa RELATE en
Einstein, un programa de evaluacién y tratamiento de vanguardia para
nifios hasta adolescentes con trastornos del espectro autista. El programa
realiza un seguimiento de aproximadamente 1,600 nifios con trastornos
del espectro autista. Los intereses clinicos y de investigacién de la Dra.
Shulman incluyen: identificacién temprana del autismo y el sindrome de
Asperger, regresion social y del lenguaje, superacioén de las disparidades
en el cuidado médico, uso de medicina complementaria y alternativa en
el autismo e implicaciones en el desarrollo de la caminata idiopatica.

Michael Siller, PhD
Psicélogo del desarrollo

El Dr. Siller recibié su doctorado en psicologia del desarrollo de la
Universidad de California en Los Angeles en 2006. Antes de unirse

al plantel docente de Emory University en 2016, el Dr. Siller ocupé un
puesto como profesor asociado de psicologia en Hunter College de The
City University of New York. El Dr. Siller publicé el primer par de estudios
longitudinales para mostrar que las conductas receptivas de los padres
predicen de manera confiable el aumento del lenguaje a largo plazo

(16 afios) en nifios con autismo y realizé dos estudios clinicos que evaluaron
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la eficacia de la Intervencion enfocada en el tiempo de juego. una
intervencion de orientacion para padres que tiene como objetivo mejorar
la calidad de la comunicacion entre padres e hijos en juegos donde se
comparten juguetes. Ademas, el Dr. Siller ha colaborado con proveedores
de atencién primaria y con Early Head Start para mejorar la identificacion
temprana del autismo en comunidades étnicamente diversas y de escasos
recursos. Sus articulos se han publicado en varias de las principales
revistas, entre ellas Developmental Psychology, Journal of Autism and
Developmental Disorders y Journal of Early Intervention. Actualmente,

el Dr. Siller se desempefia como profesor asociado interino de pediatria

en la Emory University y es codirector del Educational Science Research
Core en el Marcus Autism Center. Marcus Autism Center es uno de los

tres Centros de Excelencia en Autismo de los Institutos Nacionales de la
Salud (NIH) en los EE. UU., asi como el mayor proveedor de servicios de
diagndstico y tratamiento para nifios con autismo y trastornos relacionados
en el pais. Desde este cargo, el Dr. Siller desarrolla, evalla e implementa
innovaciones educativas viables en la comunidad para nifios, adolescentes
y adultos jovenes con autismo en Georgia y mas alla.

Patty Towle, PhD
Psicélogo clinico

La Dra. Patricia Towle es codirectora de formacion en psicologia y profesora
senior de LEND en el Westchester Institute for Human Development, con
nombramiento de docentes en salud publica, pediatria y psiquiatria en

el New York Medical College. Durante los ultimos 30 afios ha ejercido,
ensefiando y realizado investigaciones en el drea de intervencion temprana,
discapacidades del desarrollo pediatrico, politicas de discapacidad y
trastorno del espectro autista. Tiene un doctorado en psicologia clinica
de la University of Connecticut. Obtuvo una beca de postdoctorado en

el University Affiliated Program en la University of North Carolina Medical
School, mientras contaba con el apoyo de una beca de capacitacién de
investigacion de NIMH. En el Westchester Institute for Human Development
(WIHD), ha recibido varias subvenciones para capacitacién e investigacion en
el drea de intervencion temprana. La Dra. Towle tiene una amplia experiencia
clinica en evaluacion de diagndstico de nifios pequefios, y en las Ultimas
dos décadas se ha especializado en personas con trastornos del espectro
autista. Es autora y coautora de dos libros, varios articulos de investigacién y
un DVD. La Dra. Towle ha realizado muchas sesiones de capacitacion sobre
estos temas en numerosos lugares, desde académicos hasta comunitarios.

Robert Trapani, OT
Terapeuta ocupacional

Bob Trapani es el propietario y administrador de Thrive By 5, que proporciona
tratamientos y evaluaciones de OT, PT, habla, trabajo social y educacién
especial a nifios de los condados de Onondaga, Cayuga, Wayne, Seneca,
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Broome y Oswego. El Sr. Trapani ha trabajado con nifios durante los
Ultimos 36 afios, y los ultimos 23 afios con nifios inscritos en el Programa de
intervencion temprana del estado de Nueva York. Ha sido parte de numerosas
organizaciones profesionales, incluida Sensory Integration International,
Interdisciplinary Council on Developmental & Learning Disorders y Profectum.

Amy Wetherby, PhD, CCC-SLP
CCC-SLP

Amy M. Wetherby, Ph.D., CCC-SLP, es profesora distinguida en
investigacion en el Departamento de Ciencias Clinicas y directora del
Instituto de Autismo del College of Medicine y el Laurel Schendel Professor
of Communication Disorders en Florida State University. Tiene 30 afios de
experiencia clinica y es miembro de la American Speech-Language-Hearing
Association. La Dra. Wetherby ha publicado numerosos articulos y participa
regularmente en las convenciones nacionales sobre la deteccién temprana
de nifilos con trastorno del espectro autista y la intervencion en nifios con
trastorno del espectro autista usando el modelo SCERTS. Fue miembro del
Comité de Intervencién Educativa para Nifios con Autismo de la Academia
Nacional de Ciencias y es directora ejecutiva del Centro de Autismo y
Discapacidades Relacionadas de Florida State University. Es directora del
proyecto de becas de investigacion financiadas por el Departamento de
Educacién de los EE. UU., Institutos Nacionales de Salud, Centros para el
Control y Prevencién de Enfermedades y Autism Speaks.

Serena Wieder, PhD
Psicéloga clinica

La Dra. Serena Wieder es directora clinica y miembro fundadora de Profectum
Foundation, dedicada a promover el desarrollo y la salud mental infantil de
nifos con autismo y necesidades especiales mediante programas educativos
y de capacitacién que se centran en la importancia de las relaciones y la
intervencion mediada por los padres. Antes de esto, fue cofundadora y
presidenta asociada del Interdisciplinary Council on Developmental and
Learning Disorders (ICDL). Ella y el difunto Dr. Stanley Greenspan desarrollaron
conjuntamente el Modelo DIR (Desarrollo, Diferencia Individual y Relaciéon) y
fueron coautores de Engaging Autism, The Child with Special Needs, and
Infant and Early Childhood Mental Health, y presidid y edité dos manuales

de diagndstico. Es coautora de Visual/Spatial Portals to Thinking, Feeling
and Movementcon el Dr. Harry Wachs, un pionero de la terapia cognitiva

del desarrollo de la visién. La Dra. Wieder también publicé en numerosos

en libros y revistas, ha copresidido y organizado conferencias nacionales e
internacionales, y conferencias en todo el mundo sobre la importancia de las
relaciones, el juego simbdlico y el procesamiento sensorial en el desarrollo.
Ella sirve en Board of Zero to Three y otros consejos asesores relacionados
con la salud mental infantil y las necesidades especiales. La Dra. Wieder
contintia brindando servicios de consulta y tratamiento en Nueva York.
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Apéndice F.
Colegas revisores

Grace Baranek, PhD, OTR

Chan Division of Occupational Science and Occupational Therapy
Universidad del sur de California

Los Angeles, CA

Devin Casenhiser, PhD

Department of Audiology & Speech Pathology
University of Tennessee Health Science Center
Knoxville, TN

Lisa Currao

Docente especial/madre
Sunny Days and SUNY Orange
Middletown, NY

Amy De Vito

Miembro representante de padres

NYS Early Intervention Coordinating Council
Glenville, NY

Deborah Fein, PhD
Department of Psychological Services
University of Connecticut

Gil Foley, EdAD

Codirector, programa de graduados de Infant Mental Health and
Developmental Practice, Adelphi University Institute for Parenting y
codirector clinico, Training and Technical Assistance Center, New York
Center for Child Development

Nueva York, NY

Martha M. Frank, PhD, OTR/L

Profesora, terapia ocupacional

Sage Graduate School of Health Sciences
Troy, NY

Gina Green PhD BCBA-D
Association of Professional Behavior Analysts
San Diego, CA

Maureen Greer
Directora ejecutiva
ITCA

Indianapolis, IN



Catherine Hancock, MS, RN, PMHCNS, BC
Coordinadora de la Parte C

ITCA Board Member

Richmond, VA

Elizabeth Isakson, MD, FAAP
Directora ejecutiva

Docs for Tots

Astoria, NY

Michele Kohler, LCSW

Supervisor de la unidad de evaluacién

New York League For Early Learning/LIFESTART Program
Nueva York, NY

Lynn Skene Johnson, EdD

Presidente y coordinadora de la Parte C
Infant-Toddler Coordinators Association
Hartford, CT

Paola Jordan

Miembro representante de padres

NYS Early Intervention Coordinating Council
Nueva York, NY

Anthony Malone

Pediatra del desarrollo y presidente del Comité sobre nifios con
discapacidades

NYS Ch. 1, District Il, AAP

Albany, NY

Lucy Jane Miller, PhD, OTR/L

Directora

STAR Institute for Sensory Processing Disorder, Denver, CO
Profesora clinica

University of CO, Denver, Dept. of Pediatrics

Profesora

Rocky Mountain University of Health Professions, Pediatrics, Provo UT

Deborah A. Napolitano, PhD, BCBA-D
Profesora asociada de pediatria

University of Rochester School of Medicine
Directora de Applied Behavior Analysis
Hillside Family of Agencies

Rochester, NY
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Ricki Robinson MD MPH

Profesor clinico de pediatria

Keck School of Medicine at USC

Codirector

Descanso Medical Center for Development and Learning
La Canada, CA

Marilyn Rubinstein, MS
Directora

Early Childhood Direction Center
New York Presbyterian Hospital
New York, NY

Mary Ann Sacino
Coordinadora clinica, intervencion temprana
Middletown, NY

Tristram Smith, PhD
Profesor de Haggerty-Friedman Developmental/Behavioral Pediatric
Research en la University of Rochester Medical Center Rochester, NY
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