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'‘Apoyo probado y sostenido desde el primer dia’

Principios de un abordaje evolutivo guiado por la evidencia

El Autismo es un trastorno evolutivo y duradero
* El apoyo necesita reflejar esto

La valencia social y la autonomia son clave para el florecimiento del autismo en las
comunidades

* Poner el foco en el entorno social para promover el desarrollo y los logros sociales

Respuesta clinica actual

* Generalmente reactiva, con un bajo apoyo en la evidencia, episodica y de comienzo en etapars
tardias del desarrollo

Necesidad de intervenciones eficientes, basadas en la evidencia y en el desarrollo
demonstrando efectos evolutivos en cascada



Apoyo familiar primario para la resiliencia a
través de la intervencion mediada por los padres

La interaccién entre
padres y terapéuta
cambia la conducta

Intervencion proporcionada
con los padres para mejorar el
desarrollo social en el nifo
neurologicamente vulnerable

La “conducta
modificada” de los
padres lleva a
mejorar la
comunicacién
diddica de los nifios

IBASIS — desde la infancia,
antes del diagnostico

PACT — después del
diagnostico, primeros anos

La “mejorada”
comunicacién
diadica de los nifios




Respuesta diadica
del cuidador

El ambiente
social en torno al
nino

Intercambios cuidador-nino en el desarrollo temprano

773

Intercambio
transaccional
‘Sintonia’
‘Bondad de ajuste’

Resultados positivos en el desarrollo de |la
comunicacion social, desarrollo psicologico
(relaciones, confianza, motivacion social, salud
mental, bienestar)

Desarrollo
comunicativo y
social temprano




Respuesta
diadica del
cuidador

El ambiente
social en torno al
nino

Intercambios cuidador-nino en el desarrollo temprano

S —

Inbtercambio diadico
alterado .....Wan et al
2013/19

Desarrollo
Neurodivergente y
diferencias en
comunicacion
temprana



Interaccion padres-nifio en muestras de nifios con autism de HL y NL

*  6-min de interaccidon padres-nifio grabado en el laboratorio

* Manchester Assessment of Caregiver-Infant Interaction (MACI; Wan et al., 2012,
2013, 2019)

* Escalas de puntuacion Global (1-7) scales, codificadores ciegos, validacion
indepeniente en muestras HLy NL

MACI: 5 escalas de interes

Atencion a los
padres




Respuesta diadica
del cuidador

El ambiente
social en torno al
nino

Intercambios cuidador-nino en el desarrollo temprano

' — Desarrollo

comunicativo y

Inbtercambio diadico alterado social temprano

..... Wan et al 2013/19
‘Sintonia’

‘Bondad de ajuste’

Resultados menos positivos en el desarrollo de
la comunicacidn social, desarrollo psicoldgico
(relaciones, confianza, motivacién social, salud
mental, bienestar)



¢, Qué es especifico de la intervencidon mediada por padres?

Entorno natural de las familias
* Contexto para el Desarrollo social
* Abordaje transaccional de procesos de desarrollo conocidos
* No implica problemas de crianza por parte de las familias

Empoderamiento de los padres, confianza, funcion familiar

Eficiencia del tiempo de las/os profesionales

Potencial efecto terapéutico las 24 horas del dia, los 7 dias de la semana, que
se extiende mas alla del final del tratamiento



¢, Qué es especifico de la intervencion mediada por padres?

Entorno natural de las familias
» Contexto para el desarrollo social
* Abordaje transaccional de procesos de desarrollo conocidos
* No implica problemas de crianza por parte de las familias

* Empoderamiento de los padres, confianza, funcion familiar
* Eficiencia del tiempo de las/os profesionales

* Potencial efecto terapéutico las 24 horas del dia, los 7 dias de la semana, que
se extiende mas alla del final del tratamiento

* Para hacer esto, la intervencion tiene como objetivo generar impactos
enfocados y susceptibles de reproducirse en interacciones especificas de los
padres utilizando feedback en video.

* Es mas que educacion o coaching

* Conocido por ser muy eficaz para la observacion, la reflexion y el aprendizaje de
adultos.



PACT/iBASIS modelo légico
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PACT/iBASIS modelo légico

La terapia Aumento de los

aumenta la “v‘,‘ actos ,‘4
. re,Sp.UESta ‘ > comunicativos ‘
sincronica de los

iniciados por el

padres nifio en la diada

Replicado en 7 RCTs (Ensayo
Controlado Aleatorizado)
hasta la fecha

=
Las condb _ o Las conductas
autistas mejoran | Seguimiento a los 3/6 afios e e \
con el investigador _ con el
en el ADOS i investigador en :
Punto Final el ADOS

/

Seguimiento

Replicado en 4 RCTs (negativo en 3 RCT con intencion

1 con menor “dosis”, 1 equivoco) de tartar preservada



Intervencion en la Infancia — ‘iBASIS’

* Basada en el hogar, basada en un manual
e 12 sesiones a lo largo de 5 meses (9-14 meses)
 Planificar practica diaria para padres

Temas Secuenciales
1 .~ ’
* Observar al nifio
* ‘Hablar por el bebé’ —inferir intencionalidad
* Generalizando a la hora de comer y otras actividades.
* Compartir afectos — coincidencia de afectos
* ‘Charla compartida’ — promover la comunicacion

Adaptdndose a la atipicalidad:

* Estilo de atencion inflexible, preferencia de rostrosy
procesamiento visual de rostros, coincidencia afectiva y
reciprocidad, reactividad, comportamientos sensoriales
atipicos, balbuceo social/comunicacién temprana



Green et al 2017 - iBASIS Intervention RCT N=54, 9-14 meses P LB PSYCHIATRY
Infants from 9 months at familial autism likelihood within BASIS Journatef Child Peychology and Peychiciry ™ (2017). pp 70 doiI0-1 I jopp. 12728

IBASIS-VIPP vs TAU . . . . .
Randomised trial of a parent-mediated intervention

for infants at high risk for autism: longitudinal

Respuesta diadica de los padres outcomes to age 3 years

J. Green,>? A. Pickles,®* G. Pasco,*® R. Bedford,® M.W. Wan,® M. Elsabbagh,>7
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Whitehouse et al Sept 2021 Australian replication of iBASIS with indicated sampling......

JAMA Pediatrics | Original Investigation

Effect of Preemptive Intervention on Developmental Outcomes
Among Infants Showing Early Signs of Autism
A Randomized Clinical Trial of Outcomes to Diagnosis

N=103 bebes desde 12 meses
identificados por preocupaciones
detectadas en la comunidad y
evaluadas con el SACS

5 meses de intervencion

3 anos de seguimiento hasta el
diagndstico

Se replican los cambios en los sintomas en
AOSI/ADOS en el tiempo en comparacion
com-el tratamiento comunitario usual
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ABC p=0.04

Standardized effect size

-0.64
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Whitehouse et al Sept 2021 Australian replication of iBASIS with indicated sampling......

JAMA Pediatrics | Original Investigation

Effect of Preemptive Intervention on Developmental Outcomes
Among Infants Showing Early Signs of Autism
A Randomized Clinical Trial of Outcomes to Diagnosis

Se replican los cambios en los sintomas en
AOSI/ADOS en el tiempo en comparacion
com-el tratamiento comunitario usual

N=103 bebes desde 12 meses
identificados por preocupaciones
detectadas en la comunidad y
evaluadas con el SACS

5 meses de intervencion

3 anos de seguimiento hasta el
diagndstico

-0.3

ABC p=0.04

Standardized effect size

-0.64

Y Y Y

. L . o 0 6 1 %

CBE Diagnostico de Autismos Time from baseline, mo

* Clinicos Independientes Ciegos x2

 Accesoa todos los datos,
incluyendo ADOS, PCl y otras
medidas

e Contra los criterios DSM

* Clasificacion general de consenso

Reduccion de 2/3 en el diagnéstico Clinico
de Autismo a los 3 afios (3/45 (6.7%) vs
9/44 (20.5%), OR 0.18 95%CI 0-0.68,
p=0.02) — NNT 7.2



Comunicacion y dialogo con la comunidad autista

2050

© About this Attention Score

In the top 5% of all research

* Apoyo a la neurodivergencia temprana, no ‘erradicacién’
e La paradoja ADOS/fenotipo ﬁmoned y
* La naturaleza nuclear del fenotipo neurodivergente B 13 bicss

. 1048 tweeters

* Mejoras en ADOS tras la intervencion B s rocebook pages

5 Redditors



La interaccion entre padres y
terapeuta cambia el
comportamiento de los
padres

El cambio en la sincronia de

los padres afecta las
iniciaciones de los ninos en la
diada

Cambiar las iniciaciones del
nifo afecta la interaccion con
el investigador durante el
ADOS

Terapia de comunicacion
para ninos preescolares
con autismo (PACT)



Base Teorica

* Comunicacion atipica en autismo
e Reduccion de la atencion compartida y la mutualidad.
e Senales comunicativas del nino débiles o poco frecuentes
* Interaccion padre-hijo desequilibrada
* Perplejidad de los padres
e Reduccion del ‘engranado’ - 'asincronia’
* 'Rellenar los huecos' o retirarse
* Aumentar iniciaciones de adultos/interacciones no reciprocas

* Oportunidades reducidas del nino para aprender a comunicarse,
relacionarse

* Pero positivamente —
 Atender a los actos de comunicacion los incrementa

* La expansion desde la base del nifio ("contingencia semantica")
aumenta la comunicacion

e Los nifos con autismo necesitan una dosis alta de este

* Jerarquia evolutiva — de precursors de la competencia comunicativa
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Efecto de la terapia en el comportamiento de los padres

Periodo de Intervencion durante el ensayo

Linea base — Fin del estudio Seguimiento desde el fin del

estudio al seguimiento

Parent acts: proportion synchronous
L= PACT group
r g1 ST
| 5 Treatment
> | 2 < as usual
= | £ group
S
e 0 0 40 €0 gy Meses desdeel
. de la terapla
Base: mid- end-  Tima since start of therapy (months comienzo
line trial point . T ) Follow-up '




Effect of Therapy on Targeted Child Behaviour with Parent

Incremento del aumento de la comunicacidn social con los padres

Periodo de Intervencion
durante el ensayo
Linea base — Fin del estudio

Seguimiento desde el
fin del estudio al p
seguimiento

hild acts: proportion initiations

, 15- PACT

N
A £ 104 group
© | = ——
S | = 054 - Treatment
| £ as usual

; group

A

05 ! ! ! | Meses desde el
O  endpoint 20 40 60 80 . :
- comienzo de la terapia



La trayectoria temporal de la gravedad de los sintomas del autismo

% Relativo a la linea base
g ADOS CSS
y o / ‘0] —e— Treatment as ujual
@ —e— PACT
E 0 -
= —
v I
4 o
3 ~1-0-
o
5 baseline endpoirt follow-up
2:0 | | | |
0 20 40 60 80
Months from
therapy start

Los resultados de las evaluaciones sobre los logros realizadas por los
padres y maestros respaldan los hallazgos “ciegos”

25



Sintomas de autismo

Comparative effects on long-term outcome symptom severity across development and samples

jravedad de los sintomas de resultados a largo plazo en el desarrollo y las muestra

< AOSI > < ADOS >
| (A

Area p =.030

Green et al (JCPP 2017). iBASIS N=54 — muestra seleccionada desde
los 9 meses, sequimiento hasta los 3 aflos
(ABC Effect size 0.32, 95% Cl 0.04, 0.60)

therapy

Diferencias en el tamano del efecto

T T T
0 10 20 30
months from start of therapy
0.3+

-0.3- y ——— ¢ Whitehouse et al (JAMA-P 2021). iBASIS N=103 — muestreo
indicado desde los 12 months, sequimiento hasta los 3 afios

(ABC Effect size 5.53, 95% Cl, -F, 0.28)

Standardized effect size

-0.6

Area p=0.04
Y
-0.9 T T T T
0 6 12 24
Time from baseline, mo Relative to baseline
ADOQS (SS

o 109 _¢ Treatment asusual

- —— PACT

U U —

& AUC p=0-009
Pickles et al (Lancet 2016). PACT N=152 — v P
después del diagndstico pre-escolar, 3 1.0-
seguimiento hasta los 10,5 afios g.' 1
(ABC Effect size 0.55, 95%CI 0.14, 0.91) 9 follow-up

-2:0 I T T I

0 20 40 60 80



Mecanismos tras los resultados del PACT
Pickles et al 2016/Carruthers et al
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Mediation (no publicado)

muy fuerte

Conductas
autistas que
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investigador en |
el ADOS ‘
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Final /4
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Mecanismos tras los resultados del PACT
Pickles et al 2016/Carruthers et al

Mediation

fuerte Aumento de los

La terapia

aumenta la ""‘-‘,‘ actos \
_ respuesta J > comunicativos |
sincronica de los |

iniciados por el

padres e ;
nifo en diada

Mediacion
Mediation (no publicado)

muy fuerte

Los resultados de la mediacion
muestran la importancia de la
iniciacidon/motivacion social en
el desarrollo autista

Y argumentan en contra del
déficit social primario

Conductas
autistas que
mejoran con el
investigador en |

el ADOS
Final //

'

Conductas
autistas que
mejoran con el
investigador en

el ADOS

Seguimiento

Seguimiento de 3/6 afios
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Innovacion del Sistema de Salud — Ruta de cuidado integrada



Una ruta integrada de
cuidado temprano

Green et al. Lancet Child and Adolescent
Health, March 2022

PRE-DIAGNOSTICO

Atencidn Pre-diagndstico
Intervencion preventive para apoyar el
Desarrollo de las habilidades de interaccién
social.

Monitoreo paso a paso

Para reconocer el Desarrollo
divergente

ENTORNO-DIAGNOSTICO

Apoyo Familar

Intervencidn para apoyar la
comprension y el ajuste

POST-DIAGNOSTICO

Intervencién Primaria
Intervencién centrada en la familia para

optimizar el desarrollo infantil y desarrollar
las habilidades del cuidador

APOYO A LARGO PLAZO

Sistema de
Manejo de manejo de
Familia/Cuidador casos Step-up care
Para
ISostenido por las 'intensificar'y Intervenciones
habilidades y el progreso 'reducir’ la especificas y apoyo
del nifio durante la ptencion durantd para problemas
atencion posterior al Mo iaiiar iz concurrentes
diagndstico. Apoyado por
el Manejo de Casos y otrog
servicios locales

transicion o para I I
reaccionar ante
condiciones

concurrentes

Basado en una identificacion
temprana preescolar ideal

Se puede adaptar para casos que
emergen y son identificados con
posterioridad.



PRE-DIAGNOSTICO

Atencidn Pre-diagndstico
Intervencién preventive para apoyar el

Monitoreo paso a paso
Para reconocer el Desarrollo

. Desarrollo de las habilidades de interaccién
divergente

social.

Mejorando el

Una ruta organizada en fases funcionamiento

. .~ ~ del nifo
evolutivas para ninos peqguenos ENTORNO-DIAGNOSTICO

con autlsmO Apoyo Familar

Intervencidn para apoyar la
comprension y el ajuste

POST-DIAGNOSTICO

Intervencién Primaria Maximizando la
Intervencién centrada en la familia para L.
optimizar el desarrollo infantil y desarrollar adaptacmn
las habilidades del cuidador

APOYO A LARGO PLAZO

Sistema de
Manejo de manejo de
Familia/Cuidador casos Step-up care
Para

ISostenido por las 'intensificar'y Intervenciones
habilidades y el progreso 'reducir’ la especificas y apoyo

Intensifique la

atencion segun
sea necesario

del nifio durante la ptencion durantd para problemas
atencion posterior al Mo iaiiar iz concurrentes

transicion o para I I
reaccionar ante
condiciones

diagndstico. Apoyado por
el Manejo de Casos y otrog

servicios locales
concurrentes



Una ruta integrada de
cuidado temprano

Green et al. Lancet Child and Adolescent
Health, March 2022

Implementacion
piloto en Reino
Unido en 2022

PRE-DIAGNOSTICO

Atencidn Pre-diagndstico
Intervencion preventive para apoyar el
Desarrollo de las habilidades de interaccién
social.

Monitoreo paso a paso

Para reconocer el Desarrollo
divergente

ENTORNO-DIAGNOSTICO

Apoyo Familar

Intervencidn para apoyar la
comprension y el ajuste

POST-DIAGNOSTICO

Intervencién Primaria
Intervencién centrada en la familia para

optimizar el desarrollo infantil y desarrollar
las habilidades del cuidador

APOYO A LARGO PLAZO

Sistema de
Manejo de manejo de
Familia/Cuidador casos Step-up care

Para
ISostenido por las 'intensificar'y Intervenciones
habilidades y el progreso 'reducir’ la especificas y apoyo

del nifio durante la ptencion durantd para problemas

los puntos de
transicion o para I I
reaccionar ante
condiciones

atencion posterior al concurrentes
diagndstico. Apoyado por
el Manejo de Casos y otrog

servicios locales
concurrentes

Identificacion: SACS-R
Intervencion iBASIS

PACT (JASPER)

Basado en una identificacion
temprana preescolar ideal

Se puede adaptar para casos que
emergen y son identificados con
posterioridad.



Provision del sistema de salud para hacer
posible un modelo como este

Deteccion y respuesta integradas

Registro online, inclusion de la familia,

monitorizacion de los sintomas, manejo de casos

Servicios intensificados especializados dentro de
equipos integrados de autismo en un area




Ruta para la implementacion de cuidado

NHSE innovation funding - S Manchester and Cambridgeshire/Peterborough

Deteccion

* agencia cruzada; visitadoras de salud/enfermeras de enfermeria/enfermeras
pediatricas — SACS-R

* triaje a:

Intervencion

 iBASIS/PACT para autism o alto riesgo (AR) de autismo

* Terapia del habla y lenguaje, Portage para otras condiciones de neurodiscapacidad

Evaluacion

* Basado en notas de casos clinicos en tiempo real

Desarrollo de Politicas (CAPE funding with NHSE)

* Evidencia de evaluacion

e Co-construccion del grupo de partes interesadas (entidades financiadoras)

 Documento de politica de evidencias
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iGracias!

Mas informacion (articulos, videos, blogs, entrevistas,
media):
Investigacion ‘iBASIS’ or ‘PACT 7-11" Manchester

Entrnamiento en PACT: info@pacttraining.co.uk

Entrnamiento en iIBASIS — desde agosto
Jjonathan.green@manchester.ac.uk

i

AT S SIS thewaterloofoundation
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Research National Institute for
MRC | counci Health Research

Central Manchester University Hospitals [1//z~

NHS Foundation Trust
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