UNIVERSIDAD
DE CANTABRIA

FACULTAD DE ENFERMERIA
UNIVERSIDAD DE CANTABRIA

“INTERVENCIONES DE ENFERMERIA EN NINOS CON
TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA) Y SUS FAMILIAS”

“Nursing interventions in children with Autism Spectrum
Disorders (ASD) and their families”
TRABAIJO DE FIN DE GRADO

GRADO EN ENFERMERIA

Curso 2018/2019

Autora: Cristina Landa Seco

Tutora: Amaya Escandén Moro

Santander, 7 de junio de 2019



AVISO RESPONSABILIDAD UC

Este documento es el resultado del Trabajo Fin de Grado de un alumno, siendo su autor
responsable de su contenido.

Se trata por tanto de un trabajo académico que puede contener errores detectados por el
tribunal y que pueden no haber sido corregidos por el autor en la presente edicién.

Debido a dicha orientacién académica no debe hacerse un uso profesional de su contenido.

Este tipo de trabajos, junto con su defensa, pueden haber obtenido una nota que oscila entre 5
y 10 puntos, por lo que la calidad y el nUmero de errores que puedan contener difieren en gran
medida entre unos trabajos y otros.

La Universidad de Cantabria, el Centro, los miembros del Tribunal de Trabajos de Fin de Grado,
asi como el profesor tutor/director no son responsables del contenido ultimo de este Trabajo.



INDICE

RESUMEN/ABSTRACT ..ottt et eteteseatseessetesessssse st besssssssassssssebesesss et esssesasessssssssssesasesasessssens 4
INTRODUGCCION.........ooouuitreeieistess e sase st st s s s sss s s sba s st ss s s sraens s 5-6
JUSHIFICACION ..t et ettt st s et ebe st be s e 5
O BJEEIVOS. ...cue ettt ettt et st st b et et st e e ebesbe st ste st e aeabesbesteteesessensebesreeteseennnnenbentan 6
1Y T<] CoTe [o] FoY - - TR OO O O STTRTR 6
1. CONTEXTO HISTORICO-SOCIAL DE LOS TEA..........coovevumrterreeereeeeeeseesiessessenssesse s sassssssannes 7-8
2. ETIOLOGIA Y CONTEXTO NOSOLOGICO DE LOS TEA..........coorvererereeeeresesessaessesaenee 8-11
2.1. Criterios diagnodsticos SEGUN DSM-V.........ccoeeeceieininece et e e s se e 9-10
2.2. Clasificacion SEGUN CIE-L1L....c.ccoiiverircereiiieistisrcre e ete et es s er s s e ssesresre s 10-11
3. INTERVENCION ENFERMERA EN LA DETECCION PRECOZ DE LOS TEA...................... 12-14
3.1. Abordaje multidisciplinar y segUIimMIieNto.......c.ccoveveeceiiiirririrece e 12
3.2. Signos de alarma POr EAAES.......cccciiiiriireece et s st s s eneerae 13
4. INTERVENCIONES DE ENFERMERIA CON LAS FAMILIAS.............cooovrvreereereeereereiennens 15-18
4.1.Evolucion de la situacion familiar. ... e 15
4.2.NIC aplicadas en 1as familias........ccceeeeeeeieeieinrie ettt st 16-18
N T G U o Yo T qe (SR VAU Lo b= 1 o TV U - TS 18
5. ESTRATEGIAS TERAPEUTICAS EN NINOS CON TEA HOSPITALIZADOS...................... 19-22
5.1. Estrategias segln dreas afectadas. ...t 19
5.2.NIC aplicadas al proceso de hospitalizaCion...........ccceeeeveeececiceceieeiceeee e 20-22
6. ENFERMERIA ESCOLAR: NUEVO AMBITO DE ACTUACION...........cooovermreruereceinnenn 23-25
6.1. Contexto histérico-social de la enfermeria escolar........coveeevcinnnnecccnecnenenes 23-24
6.2. Prevencion del acoso escolar en nifios con TEA..........oeeveenrnenenerceneeineenieeeeaee 24-25
CONCLUSIONES.........ooteiietiie ittt ettt ettt ses et s sae st s e b see st st ses e s st e s s eae senbeseneas 26
DISCUSION........ooooevvriumaesesasseesesssseessessss s sessssses essss e e sss e et sss e e et 27
BIBLIOGRAFIA...........ooovoretee ettt s s s s sas st s s s sss s e sss s sss s 28-31
ANEXOS.......o oottt ettt ettt b et e s b e et e b e s et s e b bt et et ben et 32-33



RESUMEN

Este trabajo contiene una revisién bibliogréfica de las intervenciones de enfermeria que se
realizan en un paciente con Trastorno del Espectro Autista (TEA) y en su familia, con la finalidad
de promover la formacion de los profesionales sanitarios en estos trastornos, puesto que existe
una formacién escasa sobre este tema. Se explican los numerosos roles de esta profesidon en
diferentes dambitos como la atencidn primaria, cuya actividad mas importante es la deteccion
temprana del trastorno. Se exponen estrategias para lidiar con casos hospitalizados, e incluso se
presentan las intervenciones a nivel escolar, apoyando la consolidacién de la enfermeria escolar
en nuestro pais. Los resultados obtenidos dotan a la enfermera de multiples intervenciones y
funciones especificas dedicadas a la poblaciéon diana, las cuales la mayoria del colectivo
profesional admite desconocer. Las conclusiones de este estudio llevan a reflexionar al colectivo
aludido sobre la importancia de formarse en este tipo de trastornos, ofreciendo una mejor
asistencia y mejorando asi la calidad de vida de los nifios con TEA y sus familias.
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ABSTRACT

This work contains a bibliography revision of the nursing interventions which are applied in
patients with Autism Spectrum Disorders (ASD) and in their families, with the purpose of
promoting the education of health professionals in these disorders, given that there is little
information about this subject. Several roles of this profession in different fields are explained,
as the primary care, whose activity most important is the early detection of the disorder.
Strategies to deal with people who are hospitalized are exposed, and even school interventions
are shown, supporting school nursing consolidation in our country. The results supply the
nursing with numerous activities and specific functions dedicated to target population, which
most of the profesional group admits to not knowing. The conclusions of this study drives the
aforesaid group to consider the importance of educating in these kind of disorders, providing a
better assitance and improving this way the quality of life of children with ASD and their families.
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INTRODUCCION

Los Trastornos del Espectro Autista (TEA) son un conjunto de afecciones que constituyen uno de
los problemas mas graves de la neuropsiquiatria infantil, puesto que aparecen durante los
primeros afios de vida y perduran a lo largo de todo el ciclo vital. Se tratan de trastornos que
afectan al sistema nervioso y funcionamiento cerebral que dan lugar al compromiso de dos
areas: la comunicacién e interaccién social, por un lado, y por otro, la flexibilidad del
pensamiento y de la conducta.

El profesional de enfermeria, con frecuencia, demuestra tener poca formacién respecto a las
intervenciones en nifios con TEA, por lo que es importante adquirir unos conocimientos sobre
como actuar en estos casos. Son estos profesionales los mismos que demandan mas formacién
en este dmbito, aunque no sean casos habituales es fundamental saber cémo tratar a estos
nifios/as y cubrir sus necesidades asistenciales, tanto a ellos como a sus padres (1).

En los Ultimos afios, los TEA han tenido una prevalencia de aproximadamente un caso por cada
cien nacimientos en Europa. En estudios realizados en Estados Unidos, los datos son de uno por
cada cincuenta y nueve nacidos (2). Segun la OMS (Organizacién Mundial de la Salud), se calcula
que 1 de cada 160 nifios en el mundo tiene TEA. (3)

JUSTIFICACION

Existen actualmente en Espafia deficiencias importantes con respecto a algunos aspectos
basicos para la calidad de vida de las personas con TEA y de sus familias. Estos se extienden a
todas las areas, desde la deteccidn o la atencion temprana, a la educacion o los apoyos para que
las personas con estos trastornos puedan tener una vida auténoma en la vida adulta, y
participen completamente como ciudadanos de pleno derecho en la sociedad (2).

Asi pues, estos trastornos son poco frecuentes pero su impacto es elevado, puesto que se trata
de sindromes que afectan bruscamente a la calidad de vida del nifio y de la familia, supone a
veces una sobrecarga para esta, ya que el tiempo invertido en ellos sera siempre mayor al
tiempo que se invierte en cualquier otro nifio. Numerosas facetas econdmicas, sociales, y
psicolégicas también se ven afectadas directamente. De esta manera, es muy importante que el
profesional sanitario sepa responder a estas necesidades, entendiendo y ayudando a la familia
a afrontar el problemay a resolver situaciones, asi como tratar al nifio de manera eficaz a través
de habilidades y estrategias que se exponen a continuacién.

En este trabajo, se expone en primer lugar la contextualizacién histérico-social de los TEA para
conocer mejor estos trastornos y sus caracteristicas, asi como la evolucién histérica de ellos. A
continuacién, se describen las intervenciones que la enfermera comunitaria realiza para
detectar precozmente estos sindromes, lo cual resulta fundamental para mejorar la calidad de
vida del niflo. Seguidamente, se describe también las funciones de enfermeria con respecto a la
familia del nifio diagnosticado, pues realizar determinados cuidados sin incluir a la familia en
ellos no es una buena practica profesional. Después, se detallan estrategias terapéuticas
utilizadas desde la enfermeria en casos hospitalizados para conseguir un vinculo mas cercano
con el niflo y mejorar la confianza con él, siendo los cuidados asistenciales mas eficaces. El
ultimo capitulo va dedicado a la futura enfermeria escolar como nuevo dmbito de actuacién en
las aulas con estos nifios para mejorar drasticamente su calidad de vida.



OBIJETIVOS

La finalidad de este trabajo es ampliar la informacion sobre las diversas actuaciones de
enfermeria que se realizan en los distintos ambitos de atencién al nifio con TEA y su familia, para
poder aplicar en un futuro estos conocimientos en la practica clinica.

El objetivo general de esta revision bibliografica es:

- Describir el papel de la enfermeria en un nifio con TEA en las diferentes areas de actuacion
sanitaria (atencidn primaria, hospital, colegio...).

Los objetivos especificos son:

- ldentificar las caracteristicas y manifestaciones inherentes a los pacientes con estos
trastornos para en la practica futura ser capaz de resolver cualquier situacion a la que un
enfermero/a puede exponerse.

- Destacar la necesidad de introducir la enfermeria escolar en todos los centros educativos de
nuestro pais para mejorar la salud y calidad de vida de los nifios, forjando una profesién mas
visible y reconocida.

METODOLOGIA

Para la elaboracién de esta monografia se realizé una busqueda bibliografica llevada a cabo
durante los meses de enero, febrero, marzo y abril de 2019, para obtener informacion y
conocimientos sobre el tema expuesto. Las bases de datos utilizadas fueron las siguientes:
PubMed, Dialnet, Cochrane, UCrea y Google Académico, siendo posible el acceso mediante la
biblioteca digital de la Universidad de Cantabria.

Para elaborar el marco tedrico que contiene el primer capitulo, fueron necesarios datos de
epidemiologia, etiologia, historia y criterios diagndsticos que se extrajeron de pdaginas web de
asociaciones del autismo.

La cuestidon PICO (Paciente, intervencidon, comparacién y resultados), fue planteada de la
siguiente manera: ¢ Cudles son las funciones que la enfermeria realiza en un paciente con TEAy
con su familia?

Se han encontrado articulos en diversos idiomas: espafiol, inglés y portugués. De esta manera,
se establecieron criterios de exclusién en la blisqueda: articulos que no permiten un acceso libre
y texto completo, y articulos con fecha de publicacion anterior a 10 afios (criterio de inclusién:
articulos escritos desde el 2009 hasta 2019). Hay cuatro articulos usados en este trabajo con
anterioridad a este periodo que se han considerado incluir por su relevancia.

Se han utilizado términos DeCS y MeSH para delimitar la investigacién, con los que se usaron
operadores booleanos “AND” y “OR” para crear combinaciones de busqueda. DeCS: “trastorno
autista”, “enfermeria”, “intervenciones”, “familia”. MeSH: “Autism disorder”, “nursing”,
“interventions”, “family”.



CAPITULO 1. CONTEXTO HISTORICO-SOCIAL DE LOS TRASTORNOS DEL ESPECTRO
AUTISTA (TEA)

El primer trastorno del espectro autista que se descubrié se remonta al afio 1908: el trastorno
desintegrador infantil, cominmente conocido como sindrome de Heller debido a su investigador
Theodore Heller, un educador austriaco. Sin embargo, tuvo reconocimiento oficial
posteriormente. Este trastorno se caracteriza por una clara regresién del nifio, ya que comienza
a perder funciones y capacidades adquiridas anteriormente. Esta pérdida se produce entre los
2 y 10 aiios. Pueden producirse pérdidas en al menos dos de las siguientes areas: lenguaje,
destrezas motoras, juego, control de esfinteres, competencias sociales o adaptativas (4).

La palabra “autismo” aparece por primera vez en una monografia escrita por Eugen Bleuler en
1911. El autismo, para Bleuler, significa que el sujeto envuelve su vida mental sobre si mismo,
construyendo un mundo cerrado e independiente de la realidad externa, siendo muy
complicada la comunicacién con los demas (5).

Fue después cuando, a finales de la Segunda Guerra Mundial, surge la primera teoria sobre el
autismo, cuyo autor fue Leo Kanner (1943), un psiquiatra austriaco que desarrolld sus estudios
en EE. UU. Este autor publicd un articulo, en el cual su concepto de “autismo” estuvo basado en
un analisis que realizé sobre la observacidon de once casos en nifios pequefos cuyos sintomas
aparecieron desde el primer afio de vida, y fueron los siguientes (5):

- Rigidez del comportamiento, la estricta adhesion a rutinas y la insistencia en la igualdad: “La
conducta del nifio estd gobernada por un deseo ansiosamente obsesivo por mantener la
igualdad, que nadie excepto el propio nifio, puede romper en raras ocasiones" (6).

- Incapacidad para relacionarse normalmente con personas y situaciones: “desde el principio
hay una extrema soledad autista, algo que, en lo posible desestima, ignora o impide la
entrada de todo lo que le llega al nifio desde fuera. El contacto fisico directo, o aquellos
movimientos o ruidos que amenazan con romper la soledad, se tratan como si no estuvieran
ahi o, si no basta con eso, se sienten dolorosamente como una penosa interferencia” (6).

- Retraso o ausencia de la adquisicidn del lenguaje. Se definen alteraciones como la ecolalia,
la predisposicién a entender los mensajes de forma muy literal, la alteracién de pronombres
personales, la indiferencia por el lenguaje, la apariencia de sordera en algin momento del
desarrollo y la falta de relevancia de las emisiones (6).

Este tipo de trastorno del espectro autista es, lo que se conoce actualmente como el autismo
clasico, que también recibe el nombre de sindrome de Kanner (5).

Existe otra posterior teoria, la de Hans Asperger (pediatra austriaco) en 1944, quien publicé un
articulo sobre un concepto de autismo muy diferente al de Leo Kanner. Asperger estudié el
comportamiento de cuatro nifios de mayor edad que los nifios que habia observado Kanner. En
ellos, Asperger afirma que no hay retraso en el lenguaje ni en el desarrollo cognitivo, y que en
ocasiones presentaban dotes sorprendentes en estas dareas. Indicé también que podian
desarrollar un episodio psicdtico en la adolescencia. Sus caracteristicas definitorias son la falta
de empatia, la obsesion por algunos temas, escasa coordinacidon psicomotriz y problemas de
interaccion social. Este tipo de trastorno acabd llamandose por lo que se conoce actualmente
como “sindrome de Asperger”. Es el trastorno del espectro autista mas dificil de diagnosticar

(5).



Estas concepciones de Kdnner y Asperger sobre el autismo se tratan de dos entidades clinicas
muy diferentes entre si; sin embargo, pertenecen a la misma categoria: la psicopatologia
autistica (5).

Consecutivamente, el pediatra Andreas Rett describio otro tipo de sindrome en 1966, conocido
como “autismo de la nifia”, pues se trataria de un trastorno que afecta con mayor frecuencia al
sexo femenino. Las nifias que desarrollan este trastorno sufren un proceso degenerativo del
sistema nervioso, lo que produce alteraciones comunicativas, cognitivas y motoras en torno a
los dos afios de vida. La pérdida del tono muscular suele ser el primer sintoma. Después,
aparecen otros sintomas como la pérdida del uso voluntario de las manos y del lenguaje,
dificultad para caminar o gatear y pérdida del contacto visual. También suelen presentar un
crecimiento retardado del cerebro y de la cabeza. Este trastorno actualmente se conoce como
“sindrome de Rett” (7).

El DSM-IV (42 edicién del manual diagndstico y estadistico de los trastornos mentales de la
Asociacion Americana de Psiquiatria) reconoce un ultimo tipo: los trastornos generalizados del
desarrollo no especificados. Se tratan de trastornos que tienen signos y sintomas del autismo
tipico (autismo de Kanner, sindrome de Asperger, sindrome de Rett, o sindrome de Heller); sin
embargo, no cumplen con todos los criterios de diagndsticos de los anteriores, pues no tiene
criterios tan restrictivos, y pueden presentar algunos sintomas diferentes. Se producen
alteraciones graves en tres areas principales: el lenguaje, las relaciones sociales, y la conducta e
intereses. En esta categoria, cada caso es muy diferente al otro, puesto que funciona como un
“cajon de sastre” que clasifica a los TEA inespecificos. Por eso, el programa de tratamiento de
estos trastornos debe ser altamente individualizado y personalizado (8).

Asi como el DSM-IV denomina a todos estos trastornos como TGD (trastornos generalizados del
desarrollo), en cuya categoria existen cinco tipos de autismo (trastorno autista, sindrome de
Asperger, trastorno desintegrativo infantil, sindrome de Rett y trastorno generalizado del
desarrollo no especificado), la nueva edicién, el DSM-V los denomina TEA o trastornos del
espectro autista, y ha eliminado el sindrome de Rett de esta categoria, existiendo asi cuatro
tipos de TEA, que se consideran una Unica categoria clinica con diferentes grados de gravedad y
de manifestaciones clinica (9).

CAPITULO 2. ETIOLOGIA Y CONTEXTO NOSOLOGICO DE LOS TEA

La etiologia del autismo es, en la mayoria de los casos, desconocida. Existen dos tipos de
autismo; el autismo primario, cuyo origen del trastorno es desconocido, aunque con cierta carga
genética. Los sintomas aparecen desde el nacimiento y pueden ser mds o menos graves.
Ejemplos de autismo primario son el Sindrome de Asperger, o el autismo clasico o infantil (10).

Por otro lado, estd el autismo secundario, cuyos sintomas van asociados a otra patologia de
origen desconocido, y no comienzan desde el nacimiento. Su patologia causante puede ser una
infeccidn, un trastorno genético o trastornos del metabolismo, entre las posibilidades (10).

Se considera entonces, que el autismo es una enfermedad poligénica, es decir, con etiologia en
varios genes, y resultado de muchos factores, entre ellos, los medioambientales (11). La
hipétesis de un estudio realizado sobre el genoma completo apoya que cada uno de los genes
que influyen en la aparicién de los TEA (de 15 a 20 genes que se heredan genéticamente) aporta
una cantidad de riesgo para padecer el trastorno, y que, si esa cantidad supera cierto umbral, la



persona presentaria el fenotipo completo. Esto, ademads, favorece la comorbilidad de otras
patologias. Los TEA son uno de los desdrdenes neuroldgicos que mas influencia genética tienen,
de tal manera que, si uno de dos gemelos es autista, la probabilidad de que el otro desarrolle la
enfermedad es de un 60%. Silos hermanos no son gemelos, la probabilidad disminuye, siendo
de un 10% a un 20% incluyendo todos los tipos de TEA (12).

Existen también comorbilidades asociadas a estos trastornos. Muchos estudios han demostrado
gue un porcentaje alto de nifios diagnosticados con TEA tiene comorbilidad con TDAH (Trastorno
por Déficit de Atencidn e Hiperactividad). A esto se le unen unos porcentajes considerables de
trastornos de ansiedad, con una estimacién del 40%, el doble de los estimados en nifos con un
desarrollo adecuado. Asimismo, presentan un porcentaje elevado de trastornos de la conducta
alimentaria (TCA), en comparaciéon con otros nifios sin TEA. Son comunes también los
comportamientos con agresiones y autolesiones. Cabe mencionar que las personas con TEA
tienen ademas una mayor prevalencia de comorbilidad con TOC (trastornos obsesivo-
compulsivos) (13).

2.1. CRITERIOS DIAGNOSTICOS SEGUN DSM-V

Segun el DSM-V (actual edicién del Manual Diagndstico y Estadistico de trastornos mentales de
la Asociacién Americana de Psiquiatria), los criterios de inclusion para establecer el diagndstico
de TEA son los siguientes (14):

A) Déficits persistentes en comunicacion social e interaccion social a lo largo de multiples
contextos, segln se manifiestan en los siguientes sintomas, actuales o pasados:

1. Déficits en reciprocidad socioemocional; rango de comportamientos que, por ejemplo, van
desde mostrar acercamientos sociales inusuales y problemas para mantener el flujo de ida
y vuelta normal de las conversaciones; a una disposicion reducida por compartir intereses,
emociones y afecto; a un fallo para iniciar la interaccion social o responder a ella.

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

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

B) Patrones repetitivos y restringidos de conductas, actividades e intereses, que se
manifiestan en, al menos dos de los siguientes sintomas, actuales o pasados:

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

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




Q)

D)

E)

Intereses altamente restringidos, obsesivos, gue son anormales por su intensidad o su
foco (ejs., apego excesivo o preocupaciéon excesiva con objetos inusuales, intereses
excesivamente circunscritos o perseverantes).

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

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

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

Estas alteraciones no se explican mejor por la presencia de una discapacidad intelectual
(trastorno del desarrollo intelectual) o un retraso global del desarrollo. La discapacidad
intelectual y el trastorno del espectro de autismo con frecuencia coocurren; para hacer un
diagndstico de comorbilidad de trastorno del espectro de autismo y discapacidad
intelectual, la comunicacion social debe estar por debajo de lo esperado en funcidn del nivel
general de desarrollo (14).

2.2. CLASIFICACION SEGUN LA CIE-11

La CIE-11 (nueva edicidn de la Clasificacidn Internacional de Enfermedades de la Organizacion
Mundial de la Salud) determina la clasificacién y codificacién de las enfermedades y una amplia
variedad de signos y sintomas de todas las enfermedades (15).

La CIE-11 incluye a los TEA dentro de los trastornos del neurodesarrollo, cuyas caracteristicas
que describe son las deficiencias persistentes en la capacidad de iniciar y mantener la interaccion
social reciproca y la comunicacion social, y una gama de patrones de comportamiento e
intereses restringidos, repetitivos e inflexibles (15).

Asimismo, la CIE-11 clasifica a los TEA de la siguiente manera:

6A02.0. Trastorno del espectro autista sin trastorno del desarrollo intelectual y con
deterioro leve o nulo del lenguaje funcional. El funcionamiento intelectual y el
comportamiento adaptativo estan al menos dentro del rango promedio y solo hay un
deterioro leve o nulo en la capacidad del individuo para usar funcional lenguaje (hablado o
firmado) para fines instrumentales, como expresar necesidades y deseos personales. Dentro
de este tipo se incluye el sindrome de Asperger.

6A02.1. Trastorno del espectro autista con trastorno del desarrollo intelectual y deterioro
leve o nulo del lenguaje funcional. Se cumplen todos los requisitos de definicién tanto para
el trastorno del espectro autista como para el trastorno del desarrollo intelectual y solo hay
una leve o nula incapacidad en la capacidad del individuo para utilizar el lenguaje funcional
(hablado o firmado) con fines instrumentales, como expresar las necesidades y deseos
personales.
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- 6A02.2. Trastorno del espectro autista sin trastorno del desarrollo intelectual y con
lenguaje funcional deficiente. El funcionamiento intelectual y el comportamiento
adaptativo se encuentran al menos dentro del rango promedio y hay un marcado deterioro
en el lenguaje funcional (hablado o firmado) en relacién con la edad del individuo, y el
individuo no puede usar mas de una sola palabra o frases sencillas para fines instrumentales,
como para expresar necesidades y deseos personales.

- 6A02.3. Trastorno del espectro autista con trastorno del desarrollo intelectual y lenguaje
funcional deficiente. Se cumplen todos los requisitos de definicién tanto para el trastorno
del espectro autista como para el trastorno del desarrollo intelectual y hay un marcado
deterioro en el lenguaje funcional (hablado o firmado) en relacidn con la edad del individuo,
y el individuo no puede usar mas que palabras simples o frases simples para instrumental.
propdsitos, tales como expresar necesidades y deseos personales. Dentro de este tipo de
TEA se incluye el sindrome de Heller o trastorno desintegrativo infantil.

- 6A02.4. Trastorno del espectro autista sin trastorno del desarrollo intelectual y con
ausencia de lenguaje funcional. El funcionamiento intelectual y el comportamiento
adaptativo estan al menos dentro del rango promedio y hay una ausencia completa o casi
completa de la capacidad en relacién con la edad del individuo para usar el lenguaje
funcional (hablado o firmado) con fines instrumentales, como para expresar necesidades y
deseos personales.

- 6A02.5. Trastorno del espectro autista con trastorno del desarrollo intelectual y ausencia
de lenguaje funcional. Se cumplen todos los requisitos de definicidén tanto para el trastorno
del espectro autista como para el trastorno del desarrollo intelectual y hay una ausencia
total o casi completa de la capacidad en relacién con la edad del individuo para utilizar un
lenguaje funcional (hablado o firmado) con fines instrumentales, como la expresion
personal, necesidades y deseos.

- 6A02.Y (Otro trastorno del espectro autista especifico) y 6A02.Z (Trastorno del espectro
autista no especifico). Requerirdn evaluaciones amplias para ubicar en los elementos
anteriores (15).

La CIE-11 actualiza los criterios de diagndstico del autismo, en la misma linea que establece el
DSM-V, recoge el término Unico de “Trastorno del Espectro del Autismo” y engloba en esta
categoria al Autismo, el Sindrome de Asperger, el Trastorno Desintegrativo Infantil y otros
trastornos generalizados del desarrollo, no especificados (15).

Entre las diferencias que existen en el DSM-V y la CIE-11, destaca que el DSM-5 solamente
determina si existe o no un deterioro intelectual o del lenguaje acompanante; sin embargo, la
CIE-11 es mas detallada al concretar, hablando especificamente del lenguaje, si existe un nivel
considerado acorde a la edad, si hay un deterioro leve o hay ausencia de lenguaje funcional (16).

Como novedad, la CIE-11 considera al lenguaje hablado y al lenguaje de signos como
equivalentes, y por lo tanto, si una persona no habla, pero utiliza la lengua de signos acorde a lo
esperado para su edad se consideraria sin dificultades en este aspecto, lo que es muy importante
para tomar en cuenta (16).
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CAPITULO 3. PAPEL DE ENFERMERIA EN LA DETECCION PRECOZ DE LOS TEA

3.1. ABORDAJE MULTIDISCIPLINAR Y SEGUIMIENTO

La enfermeria desempefia un papel muy importante en la deteccion precoz de trastornos
infantiles, entre los que se encuentran los trastornos del espectro autista (TEA), pues la
enfermera de atencién primaria (AP) recoge toda informaciéon sobre las capacidades y
habilidades del nifio/a a través de la exploracidn fisica y la entrevista en las revisiones periddicas.
Es fundamental que estos trastornos se detecten lo antes posible para favorecer el prondstico y
la evolucion del nifio/a, puesto que hay evidencias de que una deteccidn e intervencién precoz
puede mejorar drasticamente la vida de una persona con TEA (17).

Sin embargo, existen varias dificultades en este proceso de deteccidén precoz. La vulnerabilidad
de este grupo reside en la complejidad y heterogeneidad de los trastornos, lo que dificulta el
diagnéstico. Ademas, la interaccidn frecuente con otros trastornos hace que todavia sea mas
complicado el diagndstico de estos (17).

El proceso de deteccién de estos trastornos pasa primero por la vigilancia del desarrollo, que
consiste en la supervision del desarrollo infantil, a través de los programas de seguimiento del
nifio sano en las consultas de atencién primaria. Se realizan varias revisiones al nifio sano
durante los primeros afios de vida, necesarias para valorar la evolucion del crecimiento y los
parametros de desarrollo (18).

Ante cualquier signo que haga dudar de un desarrollo normal del nifio/a en las revisiones, se
comienza con la deteccidon especifica acorde con su edad, que consiste en buscar mas
detalladamente signos especificos (19).

La evaluacion y deteccion de los TEA deben ser realizadas con un abordaje multidisciplinar, con
la ayuda de la familia y del centro escolar del nifio/a, ya que, en muchas ocasiones, el pediatray
la enfermera de atencién primaria no poseen toda la informacién requerida para poder
reconocer los desérdenes comportamentales. Por lo tanto, en la valoracion del nifio/a en AP,
también se debe recoger informacidn de la familia, del propio nifio/a y de su entorno, con
especial atencidn en antecedentes familiares de TEA o trastornos mentales (20).

Una de las recomendaciones para los profesionales de enfermeria durante las revisiones
periddicas es considerar los factores asociados al trastorno tales como factores perinatales
(consumo de drogas, diabetes gestacional, sufrimiento fetal, bajo peso al nacer, infecciones
perinatales, enfermedades metabdlicas, edad avanzada de los padres, historia familiar de
TEA...). Es importante el seguimiento de grupos de riesgo, como, por ejemplo, nifios con
antecedentes familiares o personales de desérdenes comportamentales y de lenguaje, por eso
es necesario también poner atencidn en los hermanos de nifios con TEA (11).

Estos trastornos se detectan durante los primeros anos de vida, aproximadamente a los 3 afios;
sin embargo, se empieza a sospechar antes, en torno al primer y segundo afio de vida. Son
importantes las revisiones de los 12 meses, de los 2 afios, y posteriormente, entre los 4-5 afios
para la identificacion de trastornos del espectro autista. Sin embargo, se diagnostican mas tarde
debido a la naturaleza de los trastornos (muchos casos presentan signos de diferentes tipos de
TEA, y son dificiles de categorizar), y por la falta de conocimientos por parte de los profesionales,
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pues al ser una patologia poco frecuente los profesionales de enfermeria tienen pocos
conocimientos sobre cdmo actuar en estos casos (21).

3.2. SIGNOS DE ALARMA POR EDADES

Los signos de alerta especificos para cada edad son los siguientes:

- Antes de los 12 meses: deficiente uso de la mirada a personas, ausencia de anticipacion al
ser cogido, ausencia de interés en juegos interactivos, ausencia de sonrisa social y de
ansiedad ante extrafios (21).

- Después de los 12 meses: poco uso del contacto ocular, la falta de respuesta a su nombre,
falta de imitacién espontanea, ausencia de la conducta de sefalar para pedir cualquier cosa,
carencia de balbuceo social, y alteracién en la respuesta a estimulos auditivos (12)(21).

- Entre los 18 y 24 meses: |la ausencia de interés en otros nifios o familiares, la no respuesta
a la llamada, la escasez de expresiones, la falta del uso se palabras simples, la privacién de
repetir gestos que otros individuos hacen o la carencia de imitacion, la omision de senalar
con el dedo y de seguir la mirada del adulto, la falta de construccidon de frases de dos
palabras (12)(21).

- A partir de los 36 meses: escaso desarrollo del lenguaje sin compensar con otros métodos,
uso repetitivo de las palabras (ecolalia), falta de comunicacién no verbal, ausencia de uso
de palabras y de juegos de imitacidn social, entonacidn alterada, tendencia a realizar
actividades solitarias, alteracion de la respuesta al dolor o estimulos sensoriales, elevado
interés en rutinas y poca flexibilidad para cambiar habitos (12)(21).

La etapa en la cual se hacen mas visibles los signos y sintomas de estos trastornos es en la etapa
escolar, puesto que el nifio entra en contacto con otros nifos de su edad y es donde realmente
se evalla la capacidad de relacionarse, asi como también la adopcién de conductas adecuadas
o inadecuadas (18).

Es importante saber que no existen pruebas concretas para el diagndstico del autismo, sino que
este diagnodstico consiste en la observacion del comportamiento y de las caracteristicas del
nifio/a. Para esto, se emplean diversas herramientas que ayudan a la enfermera a realizar la
valoracion, como escalas y cuestionarios. El profesional de enfermeria de AP debe conocer los
pardmetros normales del desarrollo esperados a cada edad, para identificar signos y sefiales de
alerta, y valorar si hay sospecha o no de TEA (18).

Existen multiples escalas de valoraciéon para que los profesionales de enfermeria puedan utilizar
como instrumento de ayuda. Una de las escalas mas conocidas es la escala “Modified Checklist
for Autism in Toddlers (M-CHAT)”, utilizada para el cribado de TEA hasta los 30 meses de edad
(ver anexo 1). A partir de 3 fallos en las 23 preguntas que contiene la escala, el resultado se
considera alterado segun los autores. Esta escala tiene una sensibilidad y especificidad del 97%
y 95%, respectivamente (12).
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En caso especifico del Sindrome de Asperger, hay una prueba llamada Test Infantil del Sindrome
de Asperger (CAST) que sirve de gran ayuda para detectar comportamientos de alto riesgo. Este
cuestionario contiene 37 preguntas, algunas de ellas son: ¢Le resulta facil interactuar con otros
nifos?, iSuele divertirse contando bromas o chistes?, éSuele interpretarlo todo de forma
“literal” ?, ¢Suele hacer una y otra vez las cosas de la misma manera?, { Mantiene un contacto
ocular normal?, éSuele acabar hablando de su tema preferido, en vez de seguir la conversacion
que haya iniciado su interlocutor?, i Tiene movimientos corporales inusuales o repetitivos? (20).

Si los resultados de las diversas escalas o cuestionarios especificos mencionados anteriormente
son positivos y existe una clara sospecha del trastorno, la enfermera de atencién primaria ha de
comunicdrselo al pediatra para que este pueda remitir al nifio a atencién especializada o un
centro de referencia que establezca el diagndstico especifico de TEA (20).

Si los resultados de las escalas no resultan alterados, pero, sin embargo, existen sospechas o
sefales de alarma que no sean propios de otro trastorno del desarrollo, se vigilard el
comportamiento del nifio hasta los 6 afios, segun el Algoritmo de sospecha de TEA en AP (ver
anexo 2) (12).

Una vez confirmado el diagndstico, se pondrd en marcha un programa de intervencion en el nifio
y su familia para su tratamiento. Este programa debe ser planificado teniendo en cuenta las
caracteristicas de cada nifo, y, por lo tanto, serd un plan individualizado y adaptado a cada
situacion (20).

En el proceso del tratamiento, ademads de recibir atencién especializada, la familia y el nifio
diagnosticado deben seguir manteniendo el contacto con la enfermera y pediatra de atencion
primaria, para que estos puedan realizar un seguimiento del nifio y de la evolucién del trastorno
(18).

Asimismo, a partir del diagnostico es cuando la familia necesita mas apoyo e informacion sobre
la enfermedad, y es la enfermera quien sirve de soporte para esta, siendo el apoyo psicoldgico
laintervencién principal. Ademas, la enfermera sirve de enlace entre los otros profesionales que
intervienen en el proceso terapéutico, como maestros o psicélogos (1).

Una de las funciones de la enfermera de atencidn primaria en el tratamiento de los TEA es
valorar el tratamiento farmacoldgico prescrito, en caso de que lo haya, y la respuesta del nifio
al medicamento, vigilando y evaluando posibles efectos adversos, puesto que una de las
competencias del equipo de AP es anticiparse a las complicaciones o crisis que se puedan
presentar (20).

Para conseguir un proceso terapéutico de calidad y responder a las necesidades de estos
trastornos, es necesario establecer una relacién de confianza con el nifio, lo cual resulta
complicado debido a los problemas de lenguaje y comunicacidon que estos presentan. Es aqui
donde la enfermera debe poner en practica habilidades comunicativas eficaces. Los gestos, el
volumen o el tono de voz son elementos que pueden influenciar, dado que la comunicacién
verbal les transmite mucha informacion sobre la persona (21).

Se recomienda también programar las citas para los pacientes con TEA a primera o Ultima hora
del dia (cuando el centro de salud esté menos ocupado), asi el nifio se sentird mejor y menos
amenazado (21).
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CAPITULO 4. INTERVENCIONES DE ENFERMERIA EN LA FAMILIA DEL NINO CON TEA

4.1. EVOLUCION DE LA SITUACION FAMILIAR

Alo largo del proceso de enfermedad, la familia pasa por diversas fases en las que se manifiestan
sentimientos muy diferentes:

1. Fase del recibimiento del diagnéstico, la cual suele ser una fase de impacto para los padres
puesto que antes de recibirlo, estos han consultado con muchos profesionales y han pasado
por momentos de preocupacion, desilusion y frustracidon. En algunas familias, después de
esta fase, sigue otra en la cual se niega el problema, la familia no quiere reconocer que su
hijo se comporta de manera inadecuada (22).

2. Fase de impotencia. Los padres se sienten bloqueados, desbordados, sienten que son
incapaces de afrontar el problema por ellos solos, pues necesitan ayuda profesional. No se
sienten aptos para ser padres de una persona con TEA. Con frecuencia esto puede derivar
en una depresion (22).

3. Fase de culpabilidad, en la que la madre tiene sentimientos de culpa y cree que ha hecho
algo mal en el periodo de su embarazo, antes o después (22).

4. Fasedelarabia, los padres creen que nadie los entiende, se buscan culpables de la situacién
y creen que alguien debe pagar por ello. Este periodo de enfado y de rabia les sirve para
disimular y esconder el dolor y la tristeza que ellos sienten por dentro (22).

5. Fase de duelo. Es la fase en la que sienten que han perdido a ese nifio ideal que tanto
esperaban, pues aquel nifio perfecto que sofiaban tener se ha esfumado (22).

Las relaciones entre los distintos miembros de la familia se veran afectadas. La discapacidad del
hijo produce un gran impacto en la pareja conyugal. Algunas parejas se confortan ante esto; sin
embargo, en otras, esta situacion suscita el malestar y la ruptura del vinculo (22).

Para los hermanos de nifios con TEA, surgen conflictos: en ocasiones tienen que asumir el rol de
cuidador en caso de la ausencia de los padres, y se exponen a las reacciones de sus amigos que
pueden desencadenar sentimientos de verglienza o rechazo. También puede surgir rencor o
envidia hacia el hermano con TEA por recibir mas atencidon que él. Lo mas positivo para los
hermanos es la aceptacidn del trastorno por parte de los padres. A largo plazo esta relacion
fraternal puede ser terapéutica, puesto que para estos nifios es complicado relacionarse entre
iguales, siendo estas relaciones fundamentales para su desarrollo (22).

La madre suele ser la principal cuidadora del nifio. Esta suele cargar con la mayoria de las
responsabilidades y tiene mas riesgo de sufrir tensiones tanto fisicas como emocionales. Es
frecuente que se sienta incomprendida por los demas y saturada por las altas exigencias que
presenta la dependencia del nifio con TEA. La figura paterna es menos consciente de las
necesidades de su hijo, suele ser menos optimista que la madre y necesita un mayor tiempo de
adaptacion (22).
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4.2. NIC APLICADAS EN LAS FAMILIAS

Las intervenciones de enfermeria en familias de nifios con TEA durante las etapas mencionadas

son las siguientes:

NIC [7150]: Terapia familiar. Al tratarse de un paciente con TEA, todas las actuaciones de
enfermeria deben tener siempre subyacente la inclusidén de la familia en los cuidados,
puesto que esta es imprescindible para poder realizar una asistencia eficaz. De alguna
manera, las intervenciones de enfermeria fracasardn potencialmente si la enfermera no
consigue incluir a la familia en los cuidados de forma satisfactoria. Son ejemplos de
intervenciones facilitar el didlogo familiar, ayudar a mejorar las estrategias de afrontamiento
de la familia o ayudar a priorizar y aclarar problemas familiares (22)(23).

NIC [5602]: Ensefianza: proceso de enfermedad. La base para que el enfermero pueda
intervenir junto a la familia del nifio con trastorno del espectro autista es, en primer lugar,
conocer el autismo y sus manifestaciones, asi como ser consciente de la variabilidad de estas
(24). A la hora de proporcionar informacion a los padres, es importante ser positivos en los
mensajes transmitidos para que la familia desarrolle estrategias de afrontamiento
adecuadas y eficaces. Las implicaciones de enfermeria incluyen tomar medidas para guiar a
los padres, ayudarlos a desarrollar resiliencia y facilitar mejores resultados para el nifio y
toda la familia (25)(23).

Proporcionar la informacidén adecuada y precisa, aclarar mitos. Una de las actuaciones de

enfermeria es explicar a la familia la idiosincrasia de cada nifio con TEA, ayudando a eliminar

los mitos sobre este trastorno. Existen multiples creencias previas e ideas falsas que se han
creado a lo largo de la historia a partir de los medios de comunicacién y de la sociedad. Por
ejemplo, hay peliculas y series cuyos protagonistas son autistas y a la vez son nifios
superdotados; sin embargo, estas habilidades no son tan comunes como se creen. En
realidad, solamente uno de cada diez nifios con TEA desarrolla algin talento extraordinario

(26).

Otro mito de los TEA es que se trata solo de una fase del desarrollo del nifio, y se cura cuando
el nifio crece. Esto es una idea errénea, pues es un trastorno crénico que acompafia al nifio
durante toda la vida (26).

Una de las preguntas mas frecuentes en la familia de nifios con trastornos del espectro
autista es: ¢El autismo se cura con tratamiento y medicamentos? Tanto el médico como la
enfermera debe esclarecer esta duda, puesto que se trata de una enfermedad incurable, y
los medicamentos solo sirven para mejorar los sintomas, sin conseguir su desaparicion ni la
cura completa (26).

Durante algun tiempo se pensé también que el autismo se debia a la aplicacidn de la vacuna
triple virica, llevando posteriormente a los padres a la decision de no vacunar a sus hijos. Sin
embargo, no se ha demostrado la neurotoxicidad del componente de la vacuna asociado a
la sintomatologia de estos trastornos (26).

Un mito sobre este trastorno que se hizo muy popular dentro de la sociedad es aquel que
dice que los individuos con TEA dependen de sus padres para siempre, durante toda su vida.
Esto no siempre es asi, ya que depende del grado de afectacién del tipo de TEA que tenga el

16



individuo. Hay casos en los que la persona autista es capaz de ser auténomo como cualquier
otro y otros casos en los que son crénicamente dependientes en su dia a dia (26).

NIC [7110]: Fomentar la implicacion familiar. Cuando el enfermero entra entonces con un
papel de educador, proporcionando la informacién necesaria, este profesional debe hacer
hincapié también en la importancia de la participacién de todos en el tratamiento y en los
cuidados, pues no solo son proporcionados por el equipo terapéutico, sino que los padres,
son, en mayor medida, los que mas tiempo pasan con el nifio (25)(23).

NIC [4390]: Terapia con el entorno. Después de la observacidon del comportamiento, de la
interaccion con la familia, y de la recogida de datos relevantes para el plan de cuidados, el
enfermero podra, en conjunto con los padres, organizar el ambiente fisico, emocional y
terapéutico a través de rutinas esquematizadas con el objetivo de fomentar y facilitar la
independencia del nifio en las actividades basicas de la vida diaria (27)(23).

NIC [5326]: Potenciacidn de las aptitudes para la vida diaria. El personal de enfermeria
puede utilizar un conjunto de estrategias adaptadas a cada nifio que busquen alcanzar la
maxima autonomia de este, pasando también por la ensefianza al nifio de nuevas
habilidades. Estas estrategias utilizadas seran ensefiadas también a los padres (27)(23).

NIC [5270]: Apoyo emocional. La enfermera tiene una amplia drea de intervencién con la
familia. desde el acompafiamiento de los padres en el diagndstico de su hijo,
proporcionandoles apoyo psicoldgico, como en la dindmica del equipo multidisciplinar que
va a intervenir con la familia (médicos, psicélogos, educadores...) (26)(23).

NIC [5100]: Potenciacion de la socializacion. La enfermera podrd ademads ser un hilo de
conexién con la sociedad y un orientador para la socializaciéon, ayudando a mejorar la
sintomatologia. También fomentard la implicacidon en las relaciones ya establecidas, asi
como en actividades sociales y comunitarias. Asimismo sera capaz de impulsar la habilidad
de compartir los problemas con los demas como terapia (28)(23).

NIC [6040]: Terapia de relajacion. La familia se ve afectada profundamente en este periodo
de aceptacién de la enfermedad de su hijo, pues el tiempo que se dedica a un nifio con TEA
siempre serd mayor que el tiempo dedicado a cualquier otro niflo. Ademads, el factor
econdmico también se ve afectado, ya que alguno de los padres se vera obligado a reducir
su jornada laboral o a no trabajar debido al mayor tiempo de dedicacidon que requiere su
hijo y los gastos en terapias y en psicoeducacién serdan mayores. El factor econdmico es uno
de los factores estresantes mas identificados en estas familias. Con esta intervencion se
busca disminuir el nivel de estrés y ayudar a combatirlo de la mejor manera posible, evitando
la aparicion de la sobrecarga del cuidador (29)(23).

Los factores mas estresantes en padres de nifios con trastornos del espectro autista suelen
ser: la cronicidad de la patologia (al ser crénica requiere una continua respuesta a las
necesidades del individuo con TEA), la aceptacién del comportamiento asociado al autismo
por parte de la sociedad y de la familia, los bajos niveles de apoyo, las preocupaciones por
el futuro del nifio, y la carga econdmica, anteriormente comentada (29).
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= NIC [7040]: Apoyo al cuidador principal. Se ha de informar al cuidador sobre recursos de
cuidados sanitarios y comunitarios, escucharle de manera activa, ensefiarle técnicas del
manejo de estrés, animarle a cuidar de si mismo...Ademas, la enfermeria también debe
poner atencién en seiales de sobrecarga del cuidador, y podra intervenir conforme a la
situacién. Otra intervencion importante en la familia sera la vigilancia de estos cuidadores
con respecto al cansancio, estrés o ansiedad, puesto que la familia pasa por un proceso
continuo de adaptacién y crisis (28)(23).

Con respecto a la sobrecarga de los cuidadores del nifio puede ser un indicador de interés
el patrén del suefio. Se considerardn las quejas verbales sobre el descanso ineficaz, o la
disminucién de la capacidad funcional. Ayudar a eliminar situaciones estresantes y ensefiar
al cuidador métodos diversos de relajacidon son ejemplos de intervenciones de enfermeria
(30).

= NIC [5250]: Apoyo en la toma de decisiones. En ocasiones, es frecuente en el cuidador el
conflicto en la toma de decisiones. Seran intervenciones de gran ayuda plantear cuestiones
reflexivas y clarificadoras que hagan al cuidador pensar, facilitando la toma de decisiones en
colaboracidn e incentivando la manifestacion de sentimientos, emociones y miedos. Aqui la
enfermera ejerce de nuevo un papel de apoyo y sirve como elemento de ayuda en la
resolucidn de problemas (30)(23).

4.3. GRUPOS DE AYUDA MUTUA

En Espafia existen varias asociaciones de familiares y personas con Trastornos del Espectro
Autista (TEA), las mas conocidas son:

- Confederacion Espafiola de Padres/Tutores de Personas con Autismo (FESPAU). Se trata de
una entidad que encuadra a 25 asociaciones de padres de personas con Trastornos del
Espectro Autista (TEA), de todas las comunidades autonomas espafiolas (31)

- Confederacion Autismo Espafia (CAE). Trabajan en colaboracién con entidades socias para
dar respuesta a las necesidades de las personas con TEA y sus familias en las diversas areas
(32).

- Federacion Asperger Espafia (Asturias). Impulsa mejoras en la calidad de vida de las
personas con sindrome de Aspergery sus familias, asi como persigue la inclusién y
participacion de estas personas en la sociedad (33).

Existen multiples guias para padres de hijos autistas que ayudan a la familia a comprender la
patologia de su hijo y a adoptar estrategias adecuadas para entenderle y satisfacer sus
necesidades. El profesional de enfermeria ha de servir de apoyo para la familia, proporcionando
respuestas a sus necesidades, por lo tanto, son los que deben informar de la existencia de estas
guias destinadas a las familias (11).
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CAPITULO 5. ESTRATEGIAS TERAPEUTICAS EN NINOS CON TEA HOSPITALIZADOS

5.1. ESTRATEGIAS SEGUN AREAS AFECTADAS

Después de la llegada del nifio con TEA al hospital, la primera cosa que debe ser confirmada es
el conocimiento del trastorno por todo el equipo de salud. Para establecer una interaccion
adecuada en todo el proceso de hospitalizacion con la persona autista, es necesario considerar
lo siguiente en relacion con las dreas afectadas (34):

- Imaginacidn: debido a la alteracién en la capacidad de imaginaciéon y la inflexibilidad en los
cambios, es necesario proporcionarles una estructura espaciotemporal adecuada. El uso de
pictogramas, imagenes o procesadores de texto en la actividad o técnicas que se van a realizar,
ofrece pistas visuales para realizar un procedimiento adecuado (34).

- Comportamiento social: estando afectada la interaccidn social, las personas con TEA parecen
imprevisibles y desinteresadas. Entonces, serd necesario que el equipo de enfermeria sea activo,
interesante y divertido, incentivando la interaccion. Establecer esa interaccidon ayuda a crear
confianza cuando se trata de solicitar colaboracidn y proporcionar cuidados de enfermeria mas
eficaces. Es necesario mencionar que en muchas ocasiones el nifio es forzado a socializar con
diferentes profesionales sanitarios, siendo sometido a diversas cuestiones para forzar el didlogo,
dificultando la integracion del nifio en el ambiente hospitalario (34).

- Comunicacion: uno de los grandes desafios para los enfermeros es desarrollar sistemas de
comunicacion eficaces. El nivel de lenguaje del paciente con TEA y su capacidad de comprension
han de ser determinados. En este aspecto deben ser minimizadas las cuestiones indirectas,
comentar y repetir etapas de lo que se esta haciendo y ser paciente, porque no siempre las
respuestas son las esperadas. Ser expresivo va a incentivar la comunicacidn y se buscara el
contacto visual. Reforzar positivamente cualquier acto o intencidn comunicativa ayudard a
permitir que estos pacientes se comuniquen con el profesional. Por lo tanto, debemos estar
abiertos para establecer no solo una comunicacion verbal, sino también una comunicacién no
verbal, sea por gestos o pictogramas anteriormente mencionados (24).

Intervenciones que pueden ayudar a mejorar la comunicacion son: reduccién de estimulos
sensoriales, que beneficiara el cuidado del nifio; utilizacién de directrices claras y simples para
comunicar las instrucciones. Se dard especial atencion a la transmisién de informacién, una vez
que estos pacientes la interpretan literalmente; es por esto por lo que escoger palabras con
cuidado se vuelve extremadamente importante. El equipo de enfermeria necesita desarrollar
una colaboracién estrecha con las familias y/o cuidadores para desenvolver estrategias de
comunicacion eficaces con el nifio (34).

Ademas de estas dreas afectadas, los pacientes con TEA son muy inflexibles a los cambios, lo
que hace que el ambiente hospitalario genere mucho estrés y ansiedad. Por tanto, establecer
un contacto antes de la consulta o de la intervencion prepara al nifio para una situacion
potencialmente causante de estrés. El tiempo gastado no debe ser un problema, una vez que la
recogida de muestras de sangre, signos vitales, exdmenes fisicos o administracion de inyecciones
son procedimientos potencialmente problematicos (34).
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5.2. NIC APLICADAS AL PROCESO DE HOSPITALIZACION

= NIC [5820]: Disminucién de la ansiedad. Una vez que el procedimiento de enfermeria
comienza, se debe tener en cuenta que estos nifios pueden presentar ansiedad y agitacion,
por eso seran informados con sinceridad, sobre lo que se les hard y proporcionandoles un
ambiente seguro y preparado de antemano. Para realizar la técnica con éxito, el enfermero
implementard intervenciones comportamentales especificas. Por ejemplo, si se desea
obtener la temperatura axilar, podra usarse un objeto no amenazador y simular el
procedimiento, intentando imitar el comportamiento del paciente y familiarizdndole con el
proceso (34)(23).

En relacidn con la ansiedad y la agitacion, también es importante atribuir una Unica
enfermera por turno, evitando que cada intervencion sea realizada por una persona
diferente, causando confusion en los papeles. Se debe considerar también que la sala de
juegos a la que los nifios ingresados generalmente participan puede ser excesivamente
estimulante. Técnicas de distraccion pueden ser usadas y los refuerzos positivos pueden ser
utilizados de acuerdo con las respuestas del paciente (34).

Debemos enfatizar la importancia de mantener el ambiente lo mas silencioso posible. Para
hacer esto, las alarmas del monitor pueden ser apagadas, las puertas del pasillo cerradas
con indicaciones de: “no molestar”, minimizar el ruido y el trafico dentro de la sala (34).

Para un nifio con TEA, las rutinas diarias son esenciales. En el hospital, las rutinas habituales
de casa estan interrumpidas. Se debe hacer todo lo posible para regular el horario y cumplir
la mayor parte posible (horas de dormir, comidas, actividades de la vida diaria, comer en los
mismos platos y vasos que en casa), eso puede reducir la ansiedad y la agitacion (24).

Los enfermeros deben estar atentos a pistas no verbales, como agitacién o rechazo de
contacto. Esto puede ayudar a prevenir la aparicién de enfados, obstinacidn o estados
agresivos debido a la frustracidn o saturacion sensorial (34). Para conseguir todo esto, es
muy importante desarrollar un trabajo préximo e interconectado con los padres, incluyendo
a la familia a lo largo de todo el proceso (24).

Existen protocolos para la atencidén de urgencia de un paciente con TEA. Segun la “Guia de
actuacién en Urgencias para personas con autismo de Castilla y Leén, en muchos casos no se
puede conocer el tiempo, ni la gravedad e intensidad de los sintomas debido a las dificultades
en la comunicacion del propio sindrome, y son las familias quienes, través del conocimiento que
tienen de la persona con TEA, interpretan su conducta. Uno de los sintomas mas frecuentes que
reconocen las familias como indicio de enfermedad, es la falta de actividad o disminucidn de las
rutinas y obsesiones tipicas de los TEA (paraddjicamente un buen comportamiento, en
ocasiones, es signo de estar frente a un estado no saludable) (35).

Los profesionales sanitarios de Urgencias deben tener conocimientos sobre las personas con
TEA, pues el paciente puede rechazar sistematicamente el contacto con una gasa, la colocacién
de un termdémetro o el mantener sobre su cuerpo una tirita o un esparadrapo (35).

En la medida en que el resto de las urgencias médicas lo permitan, se trataria de evitar que
esperen en la sala de recepcidn del Servicio, pues habitualmente se encuentran un gran nimero
de personas desconocidas para el paciente. Es aconsejable, ademas, evitar situaciones
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potencialmente estresantes como los cambios de turno, con numerosos profesionales sanitarios

que pueden generar intranquilidad a la persona (35).

NIC [6480]: Manejo ambiental. Se recomienda controlar el ruido ambiental, evitar
movimientos bruscos, dirigirse a la persona con TEA intentando explicar de forma visual y
con palabras sencillas lo que se le pide y permitir que el acompafiante del paciente nos
ayude o “traduzca” las instrucciones, modular el tono de voz, evitar la presencia de bata
blanca, guantes o mascarillas en la medida de lo posible, permitir estar al acompafiante en
todo momento, comunicar las instrucciones de lo que se va a realizar en todo momento,
usar pictogramas o ayudas visuales, permitir al nifio llevar un objeto o mufieco para
transmitirle seguridad y usar estrategias distractoras para conseguir la relajacién del nifio/a
(23)(35).

NIC [1400]: Manejo del dolor. En numerosas ocasiones, los nifios con TEA carecen de
espontaneidad para expresar una queja, lo que implica que pueden estar padeciendo algun
dolor y no lo comunican. Por eso es fundamental determinar la mejor forma de observar y
aliviar el dolor con el fin de asegurar la comodidad de estos pacientes. Estos nifios
reaccionan de forma parecida a los otros nifios con desarrollo normal. Las sefiales que
indican dolor son: el cefio fruncido, ojos apretados, orificios de nariz abiertos, y muecas.
También se pueden observar las constantes vitales, las cuales reflejan el dolor que siente el
paciente (36)(23).

Respecto al control del dolor, es muy importante controlarlo lo maximo posible. Para
intervenciones como recogida de sangre o administracion de vacunas, las cremas tépicas de
lidocaina se ofrecen con frecuenta a los padres para reducir la sensibilidad y, por tanto, el
dolor, y evitas que los nifios usen reacciones defensivas que causan dafos al personal
sanitario (36).

A la hora de manejar el dolor en estos nifios al administrar inyecciones o al extraer sangre,
son muy importantes las técnicas de relajacién y distraccion. La distraccién ayuda
impidiéndole pensar en acontecimientos estresantes, y enfocdndole en actividades o
pensamientos positivos. Para emplear estas estrategias de distraccion, es esencial conocer
al paciente y sus gustos e intereses, saber qué es lo que le llama la atencién. Esta informacién
se puede preguntar a la familia (36).

Es entonces cuando, sabiendo los gustos e intereses del paciente, se puede emplear la
distraccion, por ejemplo, poniendo su tipo de musica favorita, o mostrando los juguetes que
mas le gustan en caso de tenerlos (preferiblemente los que tengan propiedades sensoriales,
pues llaman mas la atencién), procurando que se interese por el tema de conversacion (36).

Se utilizan también técnicas de imitacién para ayudarle a comprender lo que va a pasary a
tranquilizarse. Si es necesario, se pueden utilizar mufiecos para representar al paciente y el
equipamiento médico. Por ejemplo, para poner una inyeccién, se puede utilizar una jeringa
sin aguja y un mufieco como paciente. La persona con TEA “pincha” al mufieco, y el
profesional sanitario “pincha” al paciente (35).

Tener en cuenta todos estos aspectos mencionados ayudan drasticamente a desarrollar una
actividad asistencial eficaz con el nifio, logrando ademds una mayor confianza con él y
conociéndole mejor (35).
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NIC [2380]: Manejo de la medicacidén. En el hospital, una de las principales intervenciones
es el manejo del tratamiento farmacoldgico, ya que, al estar hospitalizado, el profesional de
enfermeria debe ser quien administre la medicacion al paciente con TEA. El tratamiento
farmacolégico de estos trastornos solo sirve para mejorar los sintomas tanto de los TEA
propiamente dichos, como de las comorbilidades que puedan presentar, es decir, la
medicacidn utilizada en los TEA no cura el propio trastorno (35)(23).

Entre estos medicamentos, se encuentran farmacos antipsicéticos (risperidona y
aripiprazol), que reducen el sufrimiento emocional, la agresividad, la hiperactividad y la
tendencia a autolesionarse. Resultan Utiles para tratar los movimientos repetitivos ya que
actuan reduciendo los niveles de dopamina cerebral. Estos deben usarse en nifios con
sintomas graves ya que producen con frecuencia efectos secundarios como somnolencia,
aumento de peso o temblores (37).

El tratamiento con anticonvulsivos es eficaz en 1 de 4 casos que desarrollan convulsiones.
Estos farmacos, como la carbamazepina, la lamotrigina o el topiramato no producen el cese
completo de las convulsiones; sin embargo, pueden reducir su frecuencia e intensidad. Se
precisa vigilar y ajustar el nivel en sangre del medicamento para utilizar la menor dosis
posible, ya que en algunos casos pueden aparecer efectos adversos (38).

Los IRS o Inhibidores de la Recaptacidn de Serotonina se suelen usar para paliar los sintomas
de ansiedad, depresion y el trastorno obsesivo-compulsivo, asi como para mejorar sintomas
relacionados con la comunicacién y el contacto visual. El mds habitual es la fluoxetina (38).

Es importante destacar que los nifios con autismo no responden de la misma manera a los
farmacos utilizados. Por este motivo, es fundamental observarlos exhaustivamente y llevar
un registro que muestre su respuesta al tratamiento. Asi se podrd encontrar el fdrmaco mas
adecuado a cada caso (38).
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CAPITULO 6. ENFERMERIA ESCOLAR: OTRO AMBITO DE ACTUACION

6.1. CONTEXTO HISTORICO-SOCIAL DE LA ENFERMERIA ESCOLAR

La enfermeria escolar hace referencia a la funcién de la propia profesidn en el ambito escolar,
prestando cuidados de salud a la comunidad educativa. Junto con el equipo docente trabaja
para regular la vida diaria del nifio con necesidades educativas especiales y enfermedades
cronicas, fomentando habitos de vida saludables en toda la poblacién escolar y comunidad
educativa (39).

Con respecto a los nifios con trastornos del espectro autista, estos requieren una serie de
cuidados mayores que otros nifios, por lo que resulta de gran interés la integracion de la figura
de enfermera escolar en los colegios, ayudando a integrar a estos nifios en las aulas y
respondiendo a sus necesidades (39).

Hoy en dia la enfermeria escolar estd consolidada en algunos paises. Surge por primera vez en

IM

el afio 1891 en Londres, en el “Congreso de Higiene y Demografia”, dando lugar a la fundacién
de “The London School Nurses’ Society”. Esto produjo laimplantacidon de enfermeras en colegios
ingleses de educacién primaria. En este pais, actualmente, la enfermeria escolar es una

especialidad de la profesion (40).

En 1907, esta figura se extiende a Suecia y Escocia. En 1909 llega a Estados Unidos (EE. UU.),
donde se realiza un estudio introduciendo a dos enfermeras en varios colegios para controlar el
absentismo escolar por enfermedad, cuyo resultado fue un éxito. En 1999 surge en EE. UU. el
término “School nursing” (40).

Desafortunadamente, en Espafia este dmbito de actuacidn esta en desarrollo debido al debate
generado entre la figura de enfermera escolar y la figura de enfermera comunitaria, pues
actualmente son las enfermeras comunitarias las que realizan los programas de salud escolar
(40). La primera asociaciéon se creé en 2009 denominada AMECE (Asociacién Madrilefia de
Enfermeria en Centros Educativos). Esta parte de la enfermeria es una gran desconocida en
muchas CC.AA. de Espafia, y la mayor parte de las enfermeras escolares en nuestro pais trabajan
en colegios privados o colegios publicos especificos de educacion especial (39).

La enfermeria escolar adopta varias funciones dentro de su papel: funcién asistencial, funcién
docente, funcién investigadora y funcién gestora (40).

Con respecto a la funcidn docente, las enfermeras realizan un conjunto de actividades
formativas al alumno, a su familia y al profesorado. De esta manera, una de las intervenciones
mas relevantes de la enfermeria escolar para los nifios con TEA seria la formacién a los docentes
sobre la patologia, sus manifestaciones clinicas, su tratamiento y estrategias efectivas en cada
nifio (cada caso es diferente) para educarles, dotandoles de la informacién necesaria para saber
tratar a estos nifos en las aulas (40).

Este nivel de actuacidn presenta algunas dificultades a la hora de intervenir con estos nifios: la
entrada de un adulto desconocido en la convivencia diaria puede resultar un factor estresante
para ellos, ademas de las barreras de comunicacidn que presentan. La principal estrategia para
romper estas barreras de aproximacién podria ser el contacto mantenido de forma gradual,
respetando el tiempo de adaptacion del nifio y su forma de reaccionar a un primer contacto (41).
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Con el fin de establecer una cierta afinidad con ellos, se debe establecer un vinculo beneficioso
para el niflo, apoyandolo en sus necesidades, respetando su espacio y ayudandolo en las
dificultades con comprension y respeto (41).

En Estados Unidos (EE. UU.), las intervenciones de la enfermera escolar son las siguientes:

- Como anteriormente se ha mencionado, los TEA frecuentemente presentan comorbilidades,
y estas pueden incluir convulsiones, problemas gastrointestinales, problemas para dormir,
ansiedad o déficit de atencidn. La enfermera escolar puede ayudar al nifio a regular estos
patrones mientras esta en el colegio. También puede ayudar a los niflos que tienen
problemas con el bafio y la alimentacion a través de su papel como educadora. Incluso si el
niflo con TEA no presenta comorbilidades, es probable que ocurran eventos inesperados
que haran que el nifio interactlie con la enfermera escolar (42).

- Algunos nifos toman farmacos para regular su comportamiento o controlar la ansiedad, las
convulsiones u otras condiciones concomitantes. Ya sea que los medicamentos se tomen o
no durante la jornada escolar, la enfermera escolar siempre deberd estar informada de
cualquier medicamento prescrito que tomen los alumnos (42).

Si un alumno necesita tomar medicacion durante las horas escolares, necesita visitar a la
enfermera escolar, quien administrara la dosis apropiada. Los padres del alumno
proporcionardn la informacidn necesaria sobre las dosis a la enfermera. Esta debe tener una
tabla de medicamentos donde pueda registrar cuando se toman los medicamentos, pues
resulta una informacién util si el nifio tiene una reaccién o si el medicamento no parece
tener el efecto deseado (42).

- Los nifios con TEA a veces experimentan dolor de manera diferente que otros nifios. Pueden
ser extra o poco sensibles al dolor y no siempre son los mas fiables para expresar cuando se
ha producido una lesidn grave. Este problema se intensifica por las dificultades de
comunicacién que muchos estudiantes con TEA presentan, particularmente cuando estan
bajo estrés. La familia debe proporcionar informacién a la enfermera escolar sobre los
comportamientos del nifio cuando presenta dolor y sobre las reacciones a lesiones para
poder identificar sus necesidades (42).

6.2. PREVENCION DEL ACOSO ESCOLAR EN NINOS CON TEA

Por otro lado, en las aulas se pueden presenciar problemas con los demas nifios de la clase,
tener necesidades especiales supone un factor de riesgo para convertirse en una victima de
acoso. Esto sucede por tres razones: los nifios con necesidades especiales poseen caracteristicas
diferentes, tienen dificultades en la comunicacién, estando menos integrados socialmente y
algunos de ellos presentan conductas problematicas (43).

Las personas con TEA parecen tener menos amistades y suelen tener falta de apoyo social
debido a las caracteristicas de su trastorno. Por tanto, forman un grupo de riesgo susceptible al
maltrato y existe una mayor probabilidad de ser victimizados. De todas las discapacidades, el
TEA es la discapacidad con mas riesgo. Existen mayores tasas de acoso en los centros ordinarios
que en los centros de educacion especial (43).
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Los datos encontrados en diferentes estudios confirman que las tasas de acoso son mayores en
chicos que en chicas, y que existe una mayor prevalencia en trastornos de espectro autista de
grado leve. Asimismo, el agresor o acosador en la mayoria de las circunstancias pertenece al
mismo curso y el lugar donde mas probable se hace el acoso es en el patio del colegio (43).

La enfermera escolar también debe actuar en estos casos a través de las siguientes estrategias:

- Desde la prevencidn: implica crear un entorno seguro y de tolerancia cero. Son estrategias

para prevenir el acoso: reforzar la actuacién positiva del profesorado, promover los valores,
la sensibilizacién y la comprensién de las personas con TEA, entre el resto de estudiantes.
Ayudar al profesorado a abordar el acoso escolar en la clase es una estrategia fundamental,
fomentando la tolerancia y el respeto por los demas (43).

La enfermera puede, en conjunto con el profesorado, desarrollar talleres y actividades para
que los alumnos entiendan qué significa tener una discapacidad y sean conscientes de las
dificultades mds comunes que sufren las personas con TEA, para que estos perciban las
diferencias que existen con respecto a la manera de comunicarse, percibir, interactuar y
relacionarse con el mundo y poder asi, empatizar con ellos (43).

- Deteccion: la enfermera puede contribuir a identificar las sefiales de alarma del acoso
escolar, las cuales son: heridas o moratones, pérdida de libros, ropa o mochila, tristeza, mas
aislamiento y menos comunicacion que lo habitual, problemas de suefio, cualquier cambio
brusco en la conducta, hipersensibilidad, nerviosismo, o comportamientos mas ritualistas y
obsesivos (tics, preguntas repetitivas...). La enfermera puede crear un especial vinculo de
confianza con el niflo que en ocasiones no consigue el profesorado y asi lograr que este
desvele informaciéon que los maestros desconocen (43).

- Actuacion ante sospecha: todos los miembros de la comunidad educativa tienen la

responsabilidad de comunicar la situacién en caso de indicios de acoso. En esta fase, si la
enfermera ha detectado sefiales de alarma, debe notificarselo al tutor o la tutora del nifio
para que tomen medidas, tanto el colegio como la familia (43).

Es importante, ademas, apoyar a los padres de los nifios con TEA en el proceso de integracion y
autonomia de su hijo. Son funciones de la enfermera con la familia: intervenir en las reuniones
programadas por el centro con las familias de los alumnos, intervenir individualmente con cada
familia para afrontar conjuntamente temas de salud y problemas especificos del alumnado, y
establecer criterios de actuacién junto con la familia de alumnos con necesidades educativas
especiales (44).

“Introducir a las enfermeras en los colegios crea resultados en las familias de los nifios y en los
profesores realmente positivos, impulsando sentimientos de tranquilidad, seguridad vy
confianza, ya que la enfermera escolar es una figura que puede actuar mejor que otros
profesionales de la educacion frente a problemas de salud inmediatos, problemas de salud
crénicos, y en la educacién en salud para toda la comunidad educativa” (40).
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CONCLUSIONES

Tras la realizacién de una revision bibliografica sobre las diversas intervenciones de enfermeria
en nifos con trastornos del espectro autista y sus familias, se concluye que:

- Debido al fuerte impacto que supone el diagndstico de los TEA, es fundamental que se
contribuya a acelerar el proceso de deteccion de estos trastornos con la finalidad de mejorar
la calidad de vida del nifio. En concreto, en Espafia existen carencias en la deteccién precoz,
asi como en el apoyo y educacidn a los cuidadores y, por este motivo es necesario formar
mejor a los profesionales de la salud, ya que son quienes han de responder a las necesidades
del nifio/a y su familia.

- Los profesionales de enfermeria asumen un rol muy importante en la deteccidn de los TEA
al realizar los controles del desarrollo infantil en los centros de salud. Es fundamental
aprovechar estas consultas para evaluar déficits en la comunicacién, en las relaciones
sociales y en el comportamiento, asi como detectar sefiales de alerta y comenzar a actuar
lo mas rapido posible. Existen ademas escalas validadas para contribuir a la deteccion precoz
de los mismos.

- Alrecibir un diagnédstico de TEA, la familia se vera afectada en multiples aspectos, y por eso
es esencial intervenir con la familia e incluirla en los cuidados. Terapia familiar, apoyo
emocional, educar en salud y en conocimientos sobre el trastorno que padece su hijo/a,
ensefianza de técnicas de relajacidn y apoyo en la toma de decisiones son ejemplos de
intervenciones de enfermeria con la familia. Ademas, existen asociaciones de madres y
padres con hijos autistas y guias para padres que ayudan a estos a entender mejor el
trastorno de su hijo/a.

- Ala hora de tratar a un paciente con TEA en el hospital, han de tenerse ciertos aspectos en
cuenta, ya que el nifio/a entrard en un ambiente desconocido, lo que les suele producir
ansiedad o nerviosismo. En este proceso es importante establecer una relacién cercanay de
confianza con el niflo para poder acceder a él, ya que estos nifios pueden considerar a los
propios profesionales sanitarios como amenaza o potenciadores de estrés. Es primordial
tener en cuenta el uso previo de pictogramas o imagenes para que entienda lo que se le va
a realizar (técnicas, auscultacion, palpacion...). Manejar el ambiente (hacer el menor ruido
posible, evitar movimientos violentos, controlar el tono de voz, usar técnicas de distraccion),
e intentar mantener las rutinas familiares ayuda a que el nifio/a se sienta mejor y reducir asi
el estrés.

- Porultimo, se destaca la necesidad de consolidar la enfermeria escolar en todos los colegios
de Espaiia por los multiples beneficios que se evidencian en el resto de los paises en los que
la figura de la enfermera escolar esta vigente, ya que tiene numerosas funciones (asistencia
en caso de accidentes escolares, educacidon para la salud, intervencién con los padres,
formacién en salud al resto de la comunidad educativa, control de problemas de salud
crénicos o con necesidades especiales, control de la medicacion y del dolor...etc).
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DISCUSION

Los resultados obtenidos en este trabajo dan lugar a una serie de reflexiones sobre el tema, que
se discutirdn a continuacion.

En primer lugar, con la busqueda bibliografica se confirma que aun se sabe poco sobre la
etiologia de los trastornos del espectro autista, lo que dificulta el trabajo de la enfermeria en el
area de la prevencidn primaria, pasando el foco a las prevenciones secundarias y terciarias. Una
de las soluciones seria incentivar y apoyar la investigacidon sobre la etiologia de los TEA para
poder avanzar en la atencién primaria de los mismos.

Por otro lado, hay que destacar, ademas, la escasez de informacidon con respecto a las
intervenciones de enfermeria en este perfil de pacientes y sus familias. Resulta sorprendente al
tratarse de trastornos que causan, como anteriormente se ha mencionado, un elevado impacto
en la vida de estos, por lo que con este trabajo lo que se pretende es definir las funciones de la
enfermeria en estos casos, apoyando ademas la elaboracion futura de protocolos que aceleren
el proceso de atencion.

En relacidn con los ambitos de actuacion de la enfermeria en pacientes con trastornos del
espectro autista, se introduce la enfermeria escolar como fuerte area de intervencion futura; sin
embargo, hay controversias en nuestro pais sobre la introduccidon de enfermeras en los colegios,
ya que actualmente la enfermera comunitaria es la que se encarga de los programas de salud
escolar. En mi opinién, no se estan cubriendo realmente las necesidades de la comunidad
educativa con las enfermeras comunitarias como se cubririan con una enfermera en cada
colegio, ya que la enfermera escolar realizaria muchas mas funciones, no solo la educaciéon
sanitaria, sino también otras intervenciones como la atencién a nifios con problemas de salud
cronicos (entre ellos los TEA), o la atencidon a los padres. Ademas de esto, la enfermera
comunitaria tiene una alta carga de trabajo en el centro de salud, y esto a veces produce que se
reduzcan las intervenciones a nivel escolar.

Como colofdén, hay que mencionar que es importante que se delimiten con claridad las funciones
de la enfermeria en el proceso diagndstico y terapéutico, pues es dificil establecer los limites de
las competencias de cada profesional y a veces las intervenciones de enfermeria se confunden
y se solapan con funciones de otros profesionales.
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ANEXOS

Anexo 1. Instrumento de valoracion M-CHAT validada (escala para los padres), segun la Guia de
Practica Clinica para el manejo de pacientes con Trastornos del Espectro Autista en Atencién
Primaria (AP) del Ministerio de Sanidad y Politica Social (12)(45).

Intrumento de valoracion M-CHAT

(Formato para el profesional)

Informacién para el profesional

Puntos de corte en el cuestionario para ser considerado un “fallo” (en negrita)
- Fallo en al menos 3 de los 23 elementos (se considera fallo a las respuestas si/no en ne-

grita)
- Fallo en al menos 2 de los & elementos criticos (nimeros 2,7, 9, 13,14, 15 en negrita)

L gusta que le balanceen, o que el adullo le haga o "cahalilto” sentandole en sus rodilas, el ?

LMuestra interés por otros niflos o nifias?

L Qusta subirsa @ sitiod coma, por sjémgia, sillonas, escalones, juegos dal panque. .7

L Questa que &l adullo juegue con &l 0 #lla & “cucd-tras” (laparse los 0jos y |uego desculieiros; jugsr &
Escondarss y aparecer de repanka)

g5 |8|8 |8

LAguna va hace |uegos imaginalivos, por aempla haciendo coma & hablara por telétono, como sl eshuviara
darde de comar @ una muleca, como si estuviena conduciando un coche o cosas asi?

4Suale sefiakar con el dedo para pedir algo?

LSuele sefialar con el dedo para indicar que algo le lama la atencién?

(Puada |ugar adecuadamanta con plazas o juguates paqueias (por eempla cocheciios, mufequilos
biloguis dis construccidng sin dnicamente chuparios, agitarios o Sranos?

LSuale traerle objotos para ensefdrselos?

£/Suihe mirare a o8 ojos duranti unos segundos?

. {La paroce demasiado sensible & ruldos poco iMersos? (por sjemplo, reacciona tapdndose los oldos. olc.)

. gSonhe al verk a usbed o cuando ustid | sonde?

Wl |w | e

LPuade imitar o repetir gestos o acciones que usted hace? (por ejemplo, si
usted hace una mueca él o ella también la hace)

. LResponde cuando se le llama por su nombre?

5i usted sefiala con el dedo un juguete al otro lado de la habitacidn... (Dirige
su hijo o hija la mirada hacia ese juguete?

LHa aprendido ya a andar?

S5i usted std mirando algo atentamana. A5u hijp o hia sa pona tambidn a mirano?

AHaca su hijo o hia movimienlos rarns con |os dedos, por semplo, acen:indoselos a 1os ojos?

antenta que usted praste abencidn a las actividadas que &l o ella estl haclendo?

SMguna vez ha pensado que su o o hija podria lener sordara?

0w e W

E|5|5|5|8| 5 |8| 8 |8|8|58|8| &8 |8|8| &

. fEnfiende su hijo o hija o gue k gente dice?

. £Sa queda & veces mirando al vacio o va 8 un lada al oo sin propdsite?

]

. £Si%u higa o hija tiena qué anfrantarss a una situacitn desconocida, ke mird primend & usted 2 |a cara

para Saher como reaccionas?
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Anexo 2. Algoritmo para la actuacion del equipo de Atencién Primaria (AP) para la deteccién
precoz de TEA segun la Guia de Practica Clinica para el manejo de pacientes con Trastornos del
Espectro Autista en Atencién Primaria (AP) del Ministerio de Sanidad y Politica Social (12).

ALGORITMO DE MANEJIO DE SOSPECHA DE TEA EN AP

Vigilancia rutinaria del desarrollo [0-6 afios)

|

- Escalas de evaluzcion del desarrollo (1)
- Zignos de alerta (2}

- Factores de riesgo (3)

- Preccupacion de los padres (4)

}

NO

dExiste
sospecha
de TEA? (5]

i5e descarta

. v .

otro
Tiene < 16 meses Tiene entre 16-30 Tiene =5 trastomao del
- dezarrolla?
o entre 30 meses meses de edad anos )
¥ 5 anos
v l
Instrumento Escala autonoma
M-CHAT (&) ()
| l | sl NO
.-»/-//\H_
__d__.-"'-f & Resultado M-CHAT H"""--u..\__\_h NO
“::_H aE. Auténoma /:‘:-
Rh“‘"‘x alterada? -_____r.-f"'-
SI\/ v
r Y
j Remitir a Atencicn especializada Seguir vigilancia

hasta los 6 afios

T \ )

o Centros de Referencia
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