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Abstract

The prevalence of autism spectrum disorders (ASD) was studied in children in the County of Gipuzkoa (Basque Country,
Spain) as part of the European Union’s Autism Spectrum Disorder in Europe project (ASDEU-https://asdeu.eu). To iden-
tify cases in a total community sample of 7- to 9-year-old pupils (N=14,734), a multistage approach was adopted: in the
first stage, a teacher nomination (TN) form was completed by school teachers; and in the second stage, all families with a
child nominated by their teachers were invited to complete the Social Communication Questionnaire (SCQ). A total of 108
(59%) schools participated fully, yielding a final sample of 9177 of 14.734 (61.9%) pupils. A total of 212 (2.3%) children
were nominated via the TN form, and of these, 105 (49.5%) returned the completed SCQ. Twenty-five (23.8%) cases with
SCQ scores > 15 were invited to undergo a free clinical assessment, and 10 (40%) new cases of ASD were identified. The
prevalence estimate included the 55 cases already being supported by the Gipuzkoa’s only ASD association, the Gipuzkoa
Autism Society (Asociacién Guipuzcoana de Autismo/GAUTENA)), as well as the 10 new subjects identified by the ASDEU
field diagnostic process. A sensitivity analysis was performed to estimate new potential ASD cases among the non-participant
schools, leading to a final figure of 87 cases of ASD in this age-bracket at the date of the study. This global probabilistic
estimate, including non-participating schools, would thus provide a population prevalence of 0.59% (95% CI 0.48-0.73), a
result lower than those reported by some other studies. Attrition rates in cross-sectional studies are challenging and support
the need for developing longitudinal ASD incidence surveillance study areas (ASD observatories)



ASDEU - Estudio de campo en Gipuzkoa

Alumnado de 7 a 9 anos
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Total:
182 Desconocido 14.734
Participacién inicial:
125 788 10.512
Participacion completa:
661 9.117 (62%)

108 (59%)



ASDEU - Estudio de campo en Gipuzkoa

Alumnado de 7 a 9 anos

Prevalencia estimada de TEA: 0,59% (1C95% 0,48-0,70)

Territorio de Gipuzkoa
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GAUTENA

En los ultimos cuatro afnos hacemos un nuevo diagnéstico
cada 2 dias laborales

Son de todas las edades, pero la mayoria estan en la infancia



¢,0.6% CON CRITERIOS COMPLETOS + 0.6% CON CRITERIOS PARCIALES?

sInvestigacién? VS. :Servicios?
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TRASTORNOS DEL ESPECTRO DEL AUTISMO

Autismo de alto funcionamiento
Asperger

Entorno



COMPARTEN ALGO (TEA) Y SON DIFERENTES EN
TODO LO DEMAS...

EN UN ESPECTRO: MUY DISTINTOS EN SUS SINTOMAS
Y EN SU IMPACTO

LOS SINTOMAS SE VAN DESARROLLANDO POCO A POCO
Y VAN CAMBIANDO CON EL TIEMPO




Aunque no hay dos casos iguales, los sintomas clasicos que se aprecian
desde los primeros 12 - 24 meses de vida son un decreciente interés por las
personas del entorno, escaso disfrute en fijar reciprocamente la mirada,
limitada respuesta a su nombre, escaso desarrollo de la comunicacion, y
reacciones sensoriales y emocionales dificiles de explicar.

Nunca se ftrata de una ausencia total y permanente, sino de una
progresiva pobreza de estas habilidades que antes se iban desarrollando. De
hecho, siguen apareciendo puntualmente, pero en menor cantidad de lo
esperable.

En otros casos, las dificultades se detectan cuando son mas mayores, a
partir de los tres - cuatro afios, por su limitacién en el desarrollo de la
auténtica conversacion con los demas, las rutinas, el pobre juego de
fantasia y la menor capacidad para compartir experiencias y emociones.



NO EXISTEN SIGNOS "PATOGNOMONICOS” Y COINCIDE
CON OTROS TRASTORNOS DEL NEURODESARROLLO

EL DIAGNOSTICO ES CLINICO Y SE “APOYA” EN
PRUEBAS ESPECIFICAS

EL DIAGNOSTICO NOS AYUDA A ENTENDER EL TRASTORNO
PERO NO A CONOCER AL NINO O LA NINA




PERSONALIZACION VALORACION INDIVIDUAL L
DE LA PERSONA Y DE SU ENTORNO




Avances en su trayectoria

En niRos con carencias semejantes a los 24 meses hay
cambios sustanciales positivos en momentos diferentes:

Unos de 2 a 3 anos; otros de 3 a 5; otros despues de 17 anos

14% pierden criterio en una de las tres areas, en la vida adulta
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Avances en su trayectoria

Se puede decir que todos avanzan... pero no por igual

Cuanto mas capacidades hay; antes se inicia el apoyo,
y mas amistoso es el entorno: MUCHO MEJOR

Pero, la mayoria de los identificados en la primera
infancia necesitan un apoyo variable a lo largo de su vida

iMantener sintomas no deberia significar peor calidad de vidal!



. Qué se sabe de su esperanza de vida?

Estudio masivo en Suecia:

27.122 personas con TEA vs. 2.672.180 personas del registro general
Edad de mortalidad tras igualarlos en edad, sexo y area de residencia

Esperanza de vida media de la poblacién general: 70 anos
Esperanza de vida media de la poblacién con TEA: 53 anos

Subgrupo de apoyo intensivo: 39 anos
Subgrupo de apoyo no-intensivo: 54 anos

Causas: NO SON EL AUTISMO sino
Epilepsia, Suicidio, Problemas de Corazén y Cancer

DEFICIENTE ATENCION SANITARIA

https://doi.org/10.1192/bjp.bp.114.160192
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Tackling Healthcare Access Barriers for Individuals with Autism from Diagnosis

Childhood (0-17)

« Limited expertise/capacity for
ASD screening & diagnosis

« Lack of awareness of—or
insufficient insurance coverage
for—genetic screening
following diagnosis

« Lack of clarity around referral
pathways

» Nofincomplete implementation

to Adulthood: A Review

Transition (~16-25)

of HCT services

Lack of clanty around the
appropriate use of HCT
services for higher functioning
individuals

Suboptimal physician
awareness of healthcare
needs/considerations for
providing care to individuals
with ASD

« Communication difficulties

- Shortage of services/ limi

Adulthood (>18)

between physicians and
adults with ASD

insurance to address
health co-morbidities
Suboptimal awareness from
stakeholders of healthcare
needs of aging adults with
ASD

AGE

Common Barriers Encountered Throughout the Lifespan:
= Social stigma related to charactenistics and capabilities of individuals with ASD
« Limited awareness or knowledge of best healthcare pathways for ASD

= Scarcity of healthcare/resources in native languages
» Shortage and high cost of ASD-related healthcare services
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TRASTORNOS DEL ESPECTRO DEL AUTISMO

- DIAGNOSTICO (DSM, CIE): presencia de sintomas + impacto negativo

- MARCADAS DIFERENCIAS DE SINTOMAS, PROBLEMAS ASOCIADOS E IMPACTO
- TRASTORNOS DEL NEURODESARROLLO (TND)
- APOYOS PARA:

DISMINUIR LOS SINTOMAS Y
¢, Consejo genético?
¢, Nuevos medicamentos?
Intervencion temprana
Tx. de comorbilidades...

REDUCIR EL IMPACTO NEGATIVO
Programas educativos
Recursos sociales
Adecuacion del entorno
Empoderamiento...
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Abstract

Across Europe, there is increased awareness of the frequency and importance of autism spectrum disorder (ASD), which is
now recognised not only as a childhood disorder but as a heterogeneous, neurodevelopmental condition that persists through-
out life. Services for individuals with autism and their families vary widely, but in most European countries, provision is
limited. In 2018, European Society of Child and Adolescent Psychiatry (ESCAP) identified the need for a Practice Guidance
document that would help to improve knowledge and practice, especially for individuals in underserviced areas. The present
document, prepared by the ASD Working Party and endorsed by the ESCAP Board on October 3, 2019, summarises current
information on autism and focuses on ways of detecting, diagnosing, and treating this condition.
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ESCAP practice guidance for autism: a summary of evidence based recommendations

for diagnosis and treatment (2020)

Download the publication in English
Télécharger la publication en frangais
Descargar la publicacién en castellano

Scarica la pubblicazione in italiano

https://www.autismeurope.org/about-autism/international-guidelines



PRINCIPIOS GENERALES DEL APOYO

1. Identifica pronto y evalua con instrumentos
2. Considera cada individuo, cada familia como uUnica
3. Enfoca las fortalezas individuales, no solo las limitaciones
4. Basa tu intervention en el analisis funcional del comportamiento
5. Construye una comunidad “amistosa” para el autismo
6. El tratamiento eficaz no se rige por el numero de sesiones
7. Re-define el papel profesional y el de la persona
8. Intervén en contextos naturales y regulares
9. Respeta los derechos individuales

10. Establece modos de acceso y coordinacion de agencias clave



APOYO EN EL AUTISMO INFANTIL

EL APOYO LO DAN QUIENES “JUEGAN EL PARTIDO”:
QUIENES CONVIVEN, CONOCEN Y QUIEREN
AL NINO O A LA NINA

LOS TECNICOS SOMOS SUS “ENTRENADORES”



APOYO EN EL AUTISMO INFANTIL

El intervenir pronto puede mejorar:

- Las habilidades de comunicacion social

- El impacto de los sintomas (nucleares y/o asociados)
- El desarrollo del nifo o la nina

- El estrés y el bienestar de los padres



APOYO EN EL AUTISMO INFANTIL

= Construir competencias:

Atencion compartida, imitacion, turnos, juego, autoregulacion,
comunicacion reciproca, bienestar, desarrollo

= Minimizar barreras:
Comprension individual, anticipacién, seleccion, estructuracion,
ayudas visuales, afrontar los problemas asociados

= Optimizar el entorno de cada dia:
Adaptacion sensorial, entornos informados y amistosos

Tiempos individuales + oportunidades naturales



PASAR DE UN
APOYO
BASADO EN
LOS SERVICIOS
A UN APOYO

BASADO EN LA
PERSONA
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Large-Scale Exome Sequencing Study Implicates
Both Developmental and Functional Changes in
the Neurobiology of Autism
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SECUENCIACION DEL GENOMA COMPLETO
11,312 personas (5,100 TEA + 6,212 familiares)
Hallazgos genéticos (algunos nuevos) en el 14%

Researchers have identified 134 genes associated with autism and a range of genetic alterations
associated with ASD. Notably, the study identified changes in copy number variations with likely
associations with ASD, including autism-associated variants in 14% of people on the autism spectrum.
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The Lancet Commission on the future of care and clinical
research in autism
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Affecting about 78 million people worldwide, autism is a condition of global
importance because of its prevalence and the degree to which it can affect
individuals and families. Autism awareness has grown monumentally in the past
20 years, yet most striking is that much more could be done to improve life
outcomes for the highly heterogeneous group of people with autism. Such
change will depend on investments in science focused on practical clinical
issues, and on social and service systems that acknowledge the potential for
change and growth as well as the varied, complex needs of the autistic
individuals and their families whose lives could be changed with such an effort.
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“Organoide cerebral”

Mutacion en:

SUV420H1
ARID1B
CHDS8

Tienen un mismo efecto

en el desarrollo cerebral

Nature (02/02/2022)
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A white paper on a neurodevelopmental '
framework for drug discovery in autism and
other neurodevelopmental disorders
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“AUTISM INNOVATIVE MEDICINES STUDIES”

AIMSe2¢TRIALS

AUTISM RESEARCH FOR EUROPE

(Junio 2008 — Mayo 2025)
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Exploring the biology of autism to tailor treatments and develop new medicines

115M €

This project has received funding from the Innovative Medicines Initiative 2 Joint Undertaking under grant agreement No 777394. This Joint Undertaking receives support from the

European Union's Horizon 2020 research and innovation programme and EFPIA and AUTISM SPEAKS, Autistica, SFARI.
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Exploring the biology of autism to tailor treatments and develop new medicines

Biomarkers Testing medicines Data analysis

Autism policies European research network Coordinating ethics

This project has received funding from the Innovative Medicines Initiative 2 Joint Undertaking under grant agreement No 777394. This Joint Undertaking receives support from the

European Union's Horizon 2020 research and innovation programme and EFPIA and AUTISM SPEAKS, Autistica, SFARI.
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EXPERIENCIA EN
EXPERIENCIA EN PERSONALY REGISTRAR MEDIDAS DE || ACCESO A COHORTES DE
ENSAYOS CLINICOS FORMACION RECURSOS Y PROCESOS RESULTADOS CLINICOS Y PACIENTES
ADOS/ADI-R

SERMAS - Servicio Madrileno de Salud + UCM
USAL - Universidad de Salamanca
Fundacion Policlinica Gipuzkoa Fundazioa

Fundacio Privada Clinic per a la Recerca Biomedica
Starlab (BCN)
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Novedades en el apoyo...

La nueva nocién del autismo

Su frecuencia en nuestro medio

Apoyo social regido por la persona y su entorno
Formacion y sensibilizacién comunitaria

Novedades en la investigacion...

Ensayos clinicos de nuevos medicamentos
Practica amistosa en la investigacién
Busqueda de biomarcadores y estratificacion
Participar en los estudios mas ambiciosos jamas hechos
Plan de diseminacion Estatal del conocimiento

¢ Qué mas novedades quieres...?

¢ Estrategia de T. del Neurodesarrollo en Euskadi?
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