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Es posible que hayan observado algun comportamiento extrafio en su
hijo. Si éste tiene hermanos mayores han podido comparar que la ad-
quisicion de habilidades no esta siendo igual que lo fue con sus herma-
nos, ni hace las mismas cosas que otros nifios de su edad. Por ejemplo,
es mas tranquilo o pasivo que los otros ninos, no pronuncia ninguna
palabra, apenas balbucea ni utiliza gestos para comunicarse, no res-
ponde a su nombre, apenas sonrie o expresa placer cuando intentan
compartir actividades con él, parece indiferente a lo que le rodea, etc.

Puede que lo hayan comentado con otras personas (familiares, amigos,
profesionales) o simplemente que estuvieran esperando a ver si se so-
lucionaba a medida que el nino o la nina fuera creciendo.

También pudiera ser que no sospecha- ;
ran la existencia de ningun problema y, #
en una revisién rutinaria, su pediatra le {///

haya comunicado que parece que algo

no va bien en el desarrollo de su hijo.

Aungque no todos los nifios desarrollan
sus habilidades al mismo tiempo, exis-
ten unos periodos caracteristicos de
edad en los que se adquieren algunas
de ellas. Para que sirva de orientacién
respecto a esos periodos, por ejemplo,
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el nifio debe ser capaz de mante-
ner levantada la cabeza por si solo
a las 6 semanas de vida, sonreir so-
bre los 2 meses, mantenerse senta-
do sin apoyos antes de los 9 meses,
etc. Su pediatra les puede informar
sobre cuéles son esos momentos en
el desarrollo. Probablemente, desde
el nacimiento del niflo, durante las
visitas rutinarias, les habran pre-
guntado sobre la adquisicion de es-
tas y otras habilidades.

En el caso de que ustedes no hayan
sospechado nada anteriormente y
se lo hayan comentado en una de
las visitas al Centro de Salud, de-
ben confiar en el proceder de los
profesionales, ya que, en cualquier
caso, lo que se pretende es averiguar si hay algo diferente en el desarro-
llo de su hijo o hija, qué es lo que ocurre, y qué actuaciones se pueden
poner en marcha cuanto antes.

Si su hijo acude a una guarderia o a una escuela infantil también po-
drian hablar con los educadores del nifio para intercambiar con ellos
sus preocupaciones. Estos también pueden proporcionarles alguna se-
nal especifica que hayan podido observar en el comportamiento del
nifio, que puede orientar las sospechas de su pediatra.

GUIAS DE PRACTICA CLINICA EN EL SNS



El hecho de que haya alguna sefial de alerta no significa necesariamen-
te que su hijo tenga un problema del desarrollo; sin embargo, indica la
necesidad de una evaluacién mas exhaustiva. Por ello, no duden co-
mentar con su pediatra cualquier preocupacién al respecto, quien po-
dra indicar la realizacién de determinadas pruebas, con el fin de iden-
tificar las posibles causas que podrian explicar la existencia de estas
senales; entre otras, problemas auditivos, o retrasos en el desarrollo del
lenguaje.

Ante las primeras sefales de alarma, es posible que su pediatra les haya
pedido que respondieran a una serie de preguntas sobre el comporta-
miento de su hijo, cuyo objetivo es confirmar si existe o no un riesgo
elevado de tener algiin problema y, en caso afirmativo, se le derivara a
atencién especializada para realizar una evaluacién méas completa y
diagnosticar la existencia o no de algtn trastorno especifico.

Lo mas importante que deben tener en cuenta es que el objetivo princi-
pal es descartar si existe o no un problema, y tener un diagnéstico pre-
ciso lo antes posible, para poder programar la intervencién que mejor
se ajuste a los recursos y caracteristicas de su hijo y a la familia.
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Ante la posibilidad de tener un problema del desarrollo comunicativo
y social, su pediatra les enviara a atencion especializada para una eva-
luacién mas completa. El pediatra les orientard a qué unidad de refe-
rencia o centro de atencién especializada debera dirigirse.

Dichos centros poseen un equipo multidisciplinar que van a evaluar
diferentes areas. Como orientacién, estos equipos pueden estar integra-
dos por pediatra, psiquiatra, neurdlogo, psicélogo, logopeda, enfermera,
terapeuta ocupacional, fisioterapeuta y trabajador social.

Se trata de un proceso basado en la observacién del comportamiento y
la evaluacién psicolégica de su hijo en relacién con su desarrollo cogni-
tivo, su lenguaje y comunicacién, y sus habilidades sociales. Para ello,
podran utilizar procedimientos diagndsticos més especificos (la mayoria
son tests para evaluar por observacion el comportamiento de su hijo).

Puede que también los especialistas soliciten algunas pruebas diagnos-
ticas complementarias, como anélisis de sangre, audiometrias o poten-
ciales evocados auditivos, que permitiran descartar algunas enferme-
dades metabdlicas y trastornos auditivos.

Asimismo, es muy probable que se investiguen los antecedentes perso-
nales y familiares del nifio, y se le solicite un estudio genético, ya que
algunos de estos trastornos tienen una base genética identificada, que
pueden aportar informacién para el diagnéstico.
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Este es un proceso que puede durar varias semanas y, seguramente, la
familia las vivira con cierto nivel de estrés. En el momento en que ten-
gan una cita con el centro de referencia o atencién especializada, les
pueden surgir las siguientes preguntas, que trataremos de responder
a continuacién:

SAproximadamente, cuanto tiempo se tardara en obtener un diagnéstico?

La duracién total del proceso es variable, y puede prolongarse si hay
necesidad de hacer otras pruebas complementarias (audiometria, de
neuroimagen, genéticas y otras). En cualquier caso, una vez obtenidos
todos los resultados, no tardaran mas que unos dias en proporcionarles
las conclusiones del diagnéstico. Es recomendable que les proporcionen
un informe por escrito en el que se explican los resultados y las orien-
taciones a seguir. De todos modos, al margen del tiempo necesario para
llevar a cabo las posibles pruebas complementarias, la exploracién cli-
nica por profesionales dedicados a este tipo de problemas les podra
esclarecer prontamente la mayoria de sus dudas.

¢Qué profesionales van a evaluar a su hijo?

108

En general, las evaluaciones puede que sean realizadas de manera con-
junta por varios profesionales que llevan a cabo las entrevistas a los
familiares y las pruebas a los ninos de manera simultanea.

Esto es recomendable por varias razones. En primer lugar, porque per-
mite aprovechar el tiempo que se dedica a la evaluacién, ya que se re-
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coge informacién de las dos fuentes principales (la familia y el nifio) en
el mismo momento. En segundo lugar, porque aumenta la seguridad del
juicio clinico al permitir que se compare la observacién de varios profe-
sionales diferentes. No olvidemos que el diagnéstico se realiza basado
en los comportamientos observados del nifio, teniendo en cuenta la his-
toria del desarrollo que facilita la familia. En ocasiones, la informacién
es dificil de interpretar por lo que es recomendable el contraste entre el
juicio clinico de varios profesionales.

Normalmente, los profesionales que realizaran las entrevistas y las
pruebas al nifio pertenecen al d&mbito sanitario (psicélogos clinicos,
pediatras, psiquiatras, neurélogos, enfermeras), al dmbito educativo
(equipos de orientaciéon y evaluacién educativa) y al social (centros de
valoracién y orientacién).

JQué tipo de evaluacién van a realizarle?

110

Las pruebas que se realicen al nifo se centraran en observar la con-
ducta de su hijo (cdémo se relaciona y se comunica con los adultos e
iguales), la forma en que consigue las cosas que desea (si las pide de al-
guna manera o las toma por si mismo), cémo se implica en actividades
de juego, si muestra algunas conductas que pueden parecer inusuales
(utilizar objetos o partes de los mismos de manera repetitiva, insistir
en colocar los juguetes en la misma posicién, no tolerar cambios en su
distribucién...).

Ademas, es probable que se realicen algunos tests que ayuden a co-

nocer las habilidades cognitivas del nifio (atencién, comprension, abs-
traccién, memoria, capacidad de aprender, comunicarse y otras) y el
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nivel de desarrollo de las mismas. Sera especialmente importante que
se exploren las competencias del nino relacionadas con las habilida-
des de lenguaje y comunicacioén, asi como otros aspectos relativos al
desarrollo de las habilidades adaptativas, que permiten la adaptacién
satisfactoria al entorno, en funcién de lo que se espera para la edad
del nifio.

JQué informacion van a requerir de ustedes?

Fundamentalmente, informacién sobre como ha sido el desarrollo glo-
bal de su hijo y como es su comportamiento en el dia a dia y ante si-
tuaciones cotidianas, ya que es posible que durante la evaluacién no
manifieste dicho comportamiento al tratarse de un entorno extrano. Se
realiza una amplia entrevista a los padres sobre el desarrollo de su hijo,
y sobre los posibles signos que han aparecido en el mismo, que pueden
ayudar a confirmar o descartar el diagnostico. Los problemas del desa-
rrollo pueden pasar desapercibidos en edades muy tempranas, por lo
que hay que repasar aquellos indicadores o sefales de alerta que pu-
dieron aparecer u observarse incluso antes de los 12 meses de edad. La
colaboracién entre el profesional que realice la entrevista y los padres,
ayudara a identificar si estas sefiales han estado o no presentes, siendo
esta informacién fundamental para el diagnostico.

En esta historia del desarrollo se consultaréd sobre posibles anteceden-
tes familiares con caracteristicas similares a las que presenta el nifio o
la nina, o algunos otros que se puedan asociar. Se exploraran también
aspectos relacionados con el embarazo, el parto y los primeros momen-
tos del desarrollo del nino, incluyendo los resultados de las pruebas
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realizadas a los recién nacidos (test de Apgar, fenilcetonuria, funcién
tiroidea...).

Ademés, se consultara sobre los hitos principales del desarrollo, tanto en
relacién con aspectos motores (a qué edad empez06 a sentarse, cudndo
empez0 a andar...), como de interacciéon social y comunicacién (cual es
la relacidén con otros ninos o con los adultos, si ha comenzado a hablar
cuando empezd y como es el lenguaje, si ha habido algln tipo de pérdida
de habilidades en el lenguaje o de otras habilidades adquiridas...).

En relacién con estos aspectos, se exploraran en detalle los elementos
que constituyen las principales seniales de alerta que orientan a la eva-
luacién especifica de los trastornos del desarrollo. Entre otros, sera es-
pecialmente relevante la informacién sobre el desarrollo de las habili-
dades de comunicacién y de relacién interpersonal del nino, prestando
especial atencién a si el nifio se comunica/interactia/juega/compite/
comparte o no con otros, y la manera de hacerlo. Por ejemplo, si hay re-
traso en el lenguaje o en el caso de que no hable, si utiliza otros medios
para comunicarse, como expresa lo que quiere, si contesta o no cuando
se le pregunta, si actia de forma coherente a los sentimientos de los
demas como enfado o alegria, siinicia interacciones sociales y las com-
parte con otras personas o sélo las emprende cuando necesita alguna
cosa, si repite palabras fuera de contexto, si mantiene la mirada de las
personas y la sigue.

También se le preguntara si el nifio tiene o no algunos intereses o pre-
ocupaciones especificas a los que dedique mucho tiempo, que inter-
fieran con la realizacion de otras actividades y que resulten inusuales,
bien por la intensidad con la que se presentan, por el contenido o por
el tema de las mismas. Se exploraran también las habilidades del nifio
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para aceptar los cambios en sus rutinas, y si existe alguna insistencia
en realizar siempre las mismas actividades de manera repetitiva con
dificultades para aceptar variaciones en ellas (por ejemplo, cambiar el
orden de los juguetes, o el recorrido para ir al colegio...).

Por Ultimo, se tomara nota sobre cémo juega el nino, qué tipo de juegos
y juguetes usa y si los utiliza de alguna manera particular o inusual.
También, teniendo en cuenta la edad, si realiza actividades de juego
imaginativo o de ficcidn, es decir, juega con algo como si fuera otra cosa
sabiendo que no lo es, por ejemplo, “hacer como si diera de comer a los
munecos”, “hacer como si un bloque de madera fuera un coche”, “ha-

blar por teléfono utilizando una cuchara”, “imita que monta a caballo
con el palo de la escoba”...

;Qué deben preparar para la cita?

114

En el caso de que ya hayan acudido a otros profesionales, es recomen-
dable que aporten al equipo que va a realizar la evaluacion los informes
con los resultados anteriores, a ser posible, antes de acudir a la cita con
ellos. Esto permitira planificar mejor el proceso de evaluacién, evitando
la duplicacion de pruebas, y la dedicacién a otras que pueden ser rele-
vantes, pero que no han sido llevadas a cabo. Igualmente, es interesante
aportar los informes de la guarderia o del colegio, donde es muy proba-
ble que se puedan detectar indicios del problema, si es que existe.

Es importante también que prevengan cuales pueden ser las necesida-
des de su hijo o hija durante la evaluacién. Lleven consigo los objetos o
juguetes que crean que le pueden entretener para los ratos de descan-
so, o para que pueda utilizarlos al terminar las pruebas.
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Tenga en cuenta que su hijo o hija va a un lugar desconocido, con per-
sonas a las que nunca ha visto. Es recomendable que, en la medida de lo
posible, le cuente dénde va a ir, las personas a las que va a conocer y lo
que va a pasar alli, ya que, como habran comprobado, no suele tolerar
bien los cambios en su rutina. Para ello, pueden utilizar fotografias del
lugar donde se va a realizar la evaluacion, o de las personas que van
a estar con él. Si fuera posible, es aconsejable que se visite el lugar de
evaluacion algin dia antes de la realizacién de las pruebas, para que al
nino no le resulte del todo desconocido.

JEstara presente en las evaluaciones junto a su hijo?
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Es muy probable que algin miembro de la familia pueda permanecer
con el nifno a lo largo de la evaluacién. Ademas, es posible que las per-
sonas que realizan las pruebas soliciten su colaboracién en algunos
momentos, especialmente para las tareas relacionadas con aspectos
sociales y de juego.

En cualquier caso, consulten las dudas que pueda tener sobre los pro-
cedimientos y sus posibilidades de participacién en la evaluacién con el
equipo de profesionales que la realizan. Es importante que sepan cuéa-
les son los aspectos que se estan explorando y cémo responde su hijo
o hija durante la evaluacion. Esto facilitard que se encuentre familiari-
zado con los conceptos y elementos que se describiran en el informe de
diagndstico, donde se detallaran las conclusiones.
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Cuanto tiempo se necesita en el proceso de evaluacion (observacion
de la conducta)?

Las pruebas de la evaluacion tienen una duraciéon variable, y ésta de-
pende de varios factores, especialmente del cansancio y de la colabo-
racién del nino. Es necesario dedicar un tiempo para que el nifio se
familiarice con el entorno y las personas que van a realizar las pruebas,
y es posible que éstas tengan que llevarse a cabo en varias sesiones, que
probablemente se desarrollaran en dias diferentes.

En otros casos, la evaluacién puede prolongarse a lo largo de una ma-
nana, una tarde o incluso un dia, proporcionando los descansos nece-
sarios, llevdndose a cabo de manera continuada hasta que se obtiene la
informacién necesaria.

GPGC PARA EL MANEJO DE PACIENTES CON TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA EN ATENCION PRIMARIA 117



118

Dado que su hijo sera remitido a atencién especializada, puede que
tenga que pasar por diferentes consultas de profesionales de distintas
ramas y especialidades sanitarias, educativas y sociales, y, en muchos
casos, ustedes van a servir de puente de unién y comunicacién entre
ellos. Estos momentos pueden ser muy estresantes para los padres,
sobre todo cuando hacia un tiempo que ya sospechaban que algo era
diferente en el desarrollo de su hijo y se desea tener una confirmacién
clara al respecto.

Durante este proceso de evaluacién de su hijo van a tratar con diferen-
tes profesionales, por lo que pueden serles de utilidad las siguientes
sugerencias para facilitar la relacién y la comunicacién con los profe-
sionales que atienden a su hijo:

Es positivo mostrar sus emociones y preocupaciones a los profesionales. Ayu-
da a mejorar la comprension de su situacién por parte de los profe-
sionales.

Comuniquen su nivel de estrés y comparta las situaciones complicadas por
las que estén pasando con su hijo.

A pesar de la experiencia del resto de los profesionales, ustedes son
los que mejor conocen a su hijo y tienen informacion muy valiosa que debe
compartir. Prescindan de ideas preconcebidas derivadas de opiniones
recibidas previamente por parte de la familia, o incluso de otros pro-
fesionales. Expresen abiertamente sus temores y sus dudas.
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Dado que la informaciéon que les trasmitan los profesionales puede
ser dificil de asimilar y recordar en los primeros momentos, es acon-
sejable que no acudan solos/as a las entrevistas. Procuren ir acompana-
dos por su pareja, algin familiar o amigo que les puedan ayudar a
comprender mejor la informacion.

Haga una lista de las dudas que les vayan surgiendo para aprovechar las
visitas y resolverlas con los profesionales.

Soliciten que la informacion se les proporcione en un lenguaje sencillo, evi-
tando los tecnicismos. Recuerde que al final del proceso se les propor-
cionard un informe con todas las pruebas realizadas, los resultados
obtenidos, el juicio diagnéstico, las pautas de tratamiento propuesto,
las revisiones, etc., que deberdn conservar.

Sino estan de acuerdo con la informacién recibida, pueden solicitar una
segunda opinién al respecto.

Mantengan la comunicacién y aclaren los problemas que vayan surgiendo
con los profesionales.

Procure anotar las cosas, tanto la informacion recibida como las citas

programadas, nombres, fechas, incluso las llamadas telefénicas. Man-
tenga, en lo posible, una agenda detallada.
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