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1. INTRODUCCION

1.1. EPIDEMIOLOGIA DE LOS TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA

El autismo fue identificado por primera vez en 1943 por el psiquiatra austriaco
Leo Kanner'. Posteriormente, Eisemberg y Kanner en 1956% y Rutter? continuaron
ofreciendo aportaciones para definir el autismo. Sesenta afios mas tarde, la descripcion
que hizo Kanner todavia continda vigente y el autismo se diagnostica en base a esos
tres grandes nucleos. Los conocimientos acumulados sobre esta patologia durante los
ultimos anos han hecho que el autismo se conciba como un trastorno con un amplio
espectro de manifestaciones y en la actualidad se ha impuesto el término Trastornos
del Espectro Autista (TEA). Los TEA se definen como «trastornos evolutivos que,
presentando una amplia variedad de expresiones clinicas, son el resultado de
disfunciones multifactoriales en el desarrollo del Sistema Nervioso Central en los que
se altera cualitativamente un conjunto de capacidades en la interaccién social, la
comunicacion y la imaginacion»*.

Durante las ultimas décadas se ha incorporado el término Trastornos del Espectro
Autista (TEA) para recojer un grupo mas amplio de trastornos que comparten las
caracteristicas clinicas que definen el autismo. Los TEA representan principalmente
los Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD) definidos en el DSM-IV-TR:
Trastorno Autista, Sindrome de Asperger, y Trastorno Generalizado del Desarrollo no
Especificado (TGD-NE).Ademas de ser un trastorno del espectro, el autismo tiene una
gran variabilidad con respecto a la presencia e intensidad de los sintomas, incluso
dentro de las categorias del DSM-IV-TR, lo que sugiere que deben de existir subtipos
adicionales”.

En la actualidad hay dos clasificaciones diagnésticas de caracter internacional muy
extendidas. El DSM-IV-TR (Diagnostic Statistical Manual)® de la Asociacion Psiquiatrica
Norteamericana habla de <Trastornos Generalizados del Desarrollo-TGD» (que incluyen
el trastorno Autista, el trastorno Asperger, el trastorno Desintegrativo Infantil, el trastorno
Generalizado del Desarrollo No Especificado-TGD NE, y el trastorno de Rett). Por su
parte, la clasificacion CIE-107, de la Organizaciéon Mundial de la Salud, utiliza también
el término «Trastornos Generalizados del Desarrollo» (incluye autismo infantil, autismo
atipico, sindrome de Rett, trastorno desintegrativo infantil, trastorno hipercinético con
retraso mental y movimientos esteriotipados, sindrome de Asperger, otros TGD, TGD
sin especificacion, otros trastornos del desarrollo psicol6gico; trastornos del desarrollo
psicologico no especificado), para una mayor informacion en relacion a los diagnosticos
se puede consultar el Anexo 1.

En cuanto a la descripcion cualitativa, en los TEA hay tres ambitos fundamentales
que se ven alterados: 1) ALTERACIONES DEL DESARROLLO DE LA INT ERACCION
SOCIAL RECIPROCA: Se evidencian importantes dificultades para la empatia y un
escaso interés por los iguales o por las personas en general y estas dificultades varian
desde el aislamiento total hasta el fracaso en la relacion con los demas actuando de
modo extrafo y unilateral, sin tener en cuenta las reacciones de los demas. 2) ALTERA-

IIER — Noviembre 2009

6



Evaluacién de la eficacia de las intervenciones psicoeducativas en los trastornos del espectro autista

CIONES DE LA COMUNICACION VERBAL Y NO VERBAL: Alteraciones de la mirada,
retraso en el desarrollo gestual y en el lenguaje oral, asi como falta de respuesta a
gestos o voz de los que los rodean. Todos comparten una grave alteracion en el
intercambio comunicativo reciproco. 3) PATRON RESTRINGIDO DE INTERESES Y
COMPORTAMIENTOS: Se manifiesta en el interés desmedido por determinadas
conductas repetitivas con su propio cuerpo (balanceos, movimientos de cabeza o
manos, carreras sin motivo...) o con ciertos objetos (jugar siempre con el mismo
juguete), o bien por una obsesiéon en mantener rutinas y resistirse al menor cambio
en lo que lo rodea. Se altera la capacidad imaginativa que abarca desde la incapa-
cidad para el juego con objetos hasta el uso de habilidades de modo repetitivo y
obsesivo.

El incremento de la prevalencia de los trastornos del espectro autista ha suscitado
gran interés en el ambito de la investigacion, encontrandose ciertas variaciones en las
cifras de prevalencia entre los estudios llevados a cabo debidas a consideraciones
geograficas pero sobre todo al esfuerzo que los investigadores han desarrollado para
identificar aquellos casos del espectro con menos limitaciones funcionales. No
obstante, las variables que se han considerado como posibles causantes de esta
variabilidad son: Una mayor concienciacion sobre el problema del autismo entre
pediatras y familiares, el cambio en las clasificaciones, la ampliacion del espectro y
el adelantamiento diagndsticos.

En una revision sistematica llevada a cabo recientemente en la Universidad de
Cambridge® se analizaron 42 estudios de prevalencia del autismo realizados en
distintos paises. Se desarroll6 una meta-regresion de los estudios de autismo tipico y
otra de los estudios de TEA. Los datos obtenidos ofrecen una tasa de prevalencia
estimada de 7,1 por 10.000 en el autismo tipico y 20 por 10.000 para todos los TEA.
Estas cifras de prevalencia son menores que las obtenidas en algunos estudios previos,
que oscilaban entre 8,7 por 10.000 y 27,5 por 10.000. Sin embargo, hay que tener en
cuenta la heterogeneidad y variabilidad entre los resultados aportados por por el
estudio previamente mencionado que tal y como senalan los autores pudiera deberse
a distintas causas. Por otro lado, si se toma en cuenta la region, los estudios de Japon
muestran estimaciones significativamente mas altas que en Norte Norteamérica. Esto
puede deberse a otros factores del estudio. Por ejemplo, una mayor proporcion de
los estudios japoneses eran de areas urbanas (57%) en comparaciéon con los
norteamericanos (17%). Todos los estudios japoneses empleaban evaluaciones
diagnodsticas prospectivas, y todos menos uno se centraban en poblacion general en
lugar de en muestras clinicas. Ademas, ambos mostraban diferencias en sus practicas
diagnosticas, tanto en su marco tedrico como en los procedimientos de entrenamiento
de los profesionales de la salud.

Durante la ultima década, el nimero de estudios epidemiol6gicos sobre autismo
ha experimentado un notable aumento®*?. La prevalencia estimada del autismo en la
década 1980-1990 era de 4- 5/10.000 habitantes. Los estudios mas recientes estiman
tasas de 30-60/10.000'%. La prevalencia encontrada en un estudio poblacional en
Brick Township, Nueva Jersey 4, en 1998 fue de 67 de cada 10.000 nifios entre 3 y 10
anos de edad. En el estudio realizado por el Centro para el Control y la Prevencion
de Enfermedades (CDC) en el area metropolitana de Atlanta® la prevalencia de los
TEA fue de 34 por 10.000 nifios de 3 a 10 anos. Los resultados de estudio realizados
por la Nacional Autistic Society (NAS) en el Reino Unido ofrecen unas cifras de
91/10.000 chicos con TEA menores de 18 anos'®, si bien determinados autores
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consideran que esta prevalencia podria estar infraestimada, ya que no se incluia
autismo de alto rendimiento o Sindrome de Asperger.

Para la poblacion espanola se ofrece una estimacion de la prevalencia por grupos
de edad partiendo de las tasa de incidencia de un estudio australiano'’. Los datos
obtenidos sugieren una tasa de incidencia para el grupo de autismo y Sindrome de
Asperger de 8 por 10.000 en el grupo de edad de 0 a 4 anos, 3,5 en el grupo de 5 a
9 anos y 1,4 en el grupo de 10 a 14 anos.

1.2.  LAS TERAPIAS PSICOEDUCATIVAS EN EL TRATAMIENTO DE LOS TEA

En la actualidad se estan desarrollando infinidad de intervenciones psicoe-
ducativas en poblacion con TEA. Sin embargo, existe controversia en relacion a dos
cuestiones, por un lado en cuanto a la clasificacion de estas intervenciones y por otro
lado en cuanto a la eficacia de las mismas. En un intento de responder a la primera
pregunta, presentamos a continuacion una propuesta de clasificacion de las
intervenciones psicoeducativas mas relevantes.

1.2.1. Propuesta de clasificacion de las intervenciones psicoeducativas
A. SEGUN LOS MODELOS TEORICOS DE LAS INTERVENCIONES
A.1. MODELOS CONDUCTUALES
A.1.1. Modelos Clasicos:
— Intervencion Temprana Conductal Intensiva [Early Intensive Behaviour
Intervention (EIBI); Intensive Behavioural Intervention (IBI)].
— Analisis Conductual Aplicado [Applied Behaviour Analysis (ABA)].
— Entrenamiento por Ensayos Discretos [Discrete Trial Training (DTT)].

Ejemplos de Programas especificos:

— Método Lovaas.

— Programa para el Desarrollo Infantil de Princeton [Princeton Child Development
Program (PCDI)].

— Programa de Autismo de Rutgers [The Rutgers Autism Program-The Douglas
Centre Programl].

— Programa Global de Analisis Conductual Aplicado a la Escolarizacion
[Comprehensive Application of Behaviour Analysis to Schooling (CABAS)].

A.1.2. Modelos Contemporaneos:

— Apoyo Conductal Positivo [Positive Behavioural Support (PBS)].
— Evaluacion Funcional [Functional Assessment].

— Entrenamiento en Comunicacion Funcional [Functional Communication
Training (FCT)].

— Ensenanza Naturalista [Naturalistic Teaching]:
— Ensenanza Incidental [Incidental Teaching].
— Ensenanza Natural del Lenguaje [Natural Language Teaching].
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— Entrenamiento en Conductas Pivote [Pivotal Response Training (PRT)].
— Ensenanza del Entorno [Milieu teaching].

A.2. MODELOS DEL DESARROLLO

— Modelo Social-Pragmatico de Desarrollo [Developmental Social-Pragmatic
Model (DSP)].

— Intervencion basada en el Desarrollo de Relaciones [Relationship Development
Intervention (RDD)].

— Modelo Greenspan o terapia de juego en suelo o Intervencion del desarrollo
basada en las relaciones y las diferencias individuales [Greenspan model; Floor
Time Therapy; Developmentally-based Individual-difference Relationship-based
Intervention (DIR)].

— Ensenanza Receptiva [Responsive Teaching].

B. SEGUN LAS AREAS FUNCIONALES EN LAS QUE SE CENTRAN LAS
INTERVENCIONES

B.1. INTERVENCIONES CENTRADAS EN LA COMUNICACION:

— Comunicacion facilitada [facilitated communication (FC)].

— PECS [Picture Exchange Communication Systems].

— Enfoque de Conducta Verbal [Verbal Behaviour Approach (VB)].
— Comunicacion Total [Total Communication (Benson Schaeffer)].

— Comunicacion alternativa y Aumentativa (CAA) [Augmentative and alternative
Communications (AAC)].

B.2. INTERVENCIONES CENTRADAS EN LAS INTERACCIONES SOCIALES

— Entrenamiento en Habilidades Sociales [Social Skills Training].
— Historias Sociales [Social Stories].

C. OTRAS INTERVENCIONES

— TEACCH [Treatment and Education of Austistic and Communication
Handicapped Children].

— El Modelo de Denver [The Denver Model].

— SCERTS [Social-Communication, Emotional Regulation and Transactional
Support].

— Terapia de la vida diaria [Daily Life Therapy-Higashi School].
— Programa LEAP [The LEAP program].

1.2.2. Descripcién de las intervenciones

Basandonos en la propuesta de clasificacion anterior pasamos a describir de
forma breve cada una de las intervenciones, para comprender mejor su naturaleza y
origenes, y analizar el tipo de técnicas que emplean.
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1.2.2.1. Segun los modelos teéricos de las intervenciones

1.2.2.1.1. MODELOS CONDUCTUALES
1.2.2.1.1.1. Modelos Clasicos

Los Programas de Intervencion Conductual Temprana e Intensiva [Early Intensive
Bebaviour Intervention (EIBI); Intensive Bebavioural Intervention (IBI)] comparten
algunas caracteristicas generales o elementos comunes como son la instruccion
intensiva uno-a-uno durante aproximadamente 30-40 horas a la semana, al menos 2
afos consecutivos, las intervenciones iniciales se centran en areas de déficit severo
(por ejemplo: imitacion, habilidades de lenguaje receptivo, habilidades de lenguaje
expresivo, etc.), asi como contextos altamente estructurados.

El Anadlisis Conductual Aplicado [Applied Bebaviour Analysis (ABA)]'*® es un
modelo de intervencion que se cre6 en la década de los 60 de la mano de autores
como Charles Ferster, Ivar Lovaas, Montrose Wolf y Todd Risley. Este modelo se
centra en remediar la demora en la comunicacién, y las habilidades sociales y
emocionales. Hace hincapié en la necesidad de integrar a los nifios con sus iguales
en los contextos tipicos. Los programas de ABA se basan en los principios derivados
del laboratorio y la investigacion aplicada en psicologia del aprendizaje. Su hipétesis
de trabajo es que los niflos con autismo tienen un déficit de aprendizaje-desarrollo,
y que los principios derivados de la psicologia del aprendizaje pueden facilitar la
adquisicion de habilidades adaptativas y facilitar la reducciéon de conductas
problematicas. Ademas, se argumenta que los ninos pueden superar sus dificultades
de aprendizaje permitiéndoles adquirir las conductas mostradas por nifios normales
y aprender de la educacion ordinaria. Entre algunas de sus premisas de tratamiento
encontramos las siguientes:

— Intervencién temprana, preferiblemente antes de los 3,5 anos.

— Implicacion de los padres como co-terapeutas. Facilitadores del mantenimiento
y la generalizacion de nuevas habilidades.

— Entrenamiento intensivo cara-a-cara.

— Técnicas de modificacion de conducta, estimulo-respuesta-refuerzo. Emplea
el refuerzo positivo para el mantenimiento de las conductas. Para la eliminacién
emplea técnicas como la extincion, el castigo o el tiempo fuera.

— Programa individualizado. Se desarrolla una evaluacion inicial para determinar
el nivel de funcionamiento y las dificultades conductuales especificas. Se
ensefian nuevas habilidades mediante un programa paso a paso.

— Entrena habilidades de todas las areas de funcionamiento: lenguaje y
comunicacion; juego; habilidades sociales; habilidades de tiempo libre y ocio;
habilidades pre académicas y académicas, habilidades de auto ayuda,
habilidades socio emocionales. Se centra en la reducciéon de conductas como
las agresivas, el déficit de atencion, y las conductas estereotipadas y rituales.

— Duracion de al menos 2 anos con una intensidad de entre 30-40 horas a la
semana.

El Entrenamiento por Ensayos Discretos [Discrete Trial Training (DTT)] implica
desmenuzar habilidades especificas en pequefios componentes o pasos que después
se ensenan de forma gradual. A menudo el entrenamiento se desarrolla durante la
interaccion uno-a-uno entre el nifo y su padre/madre o educador y se emplean
reforzadores para recompensar el éxito de cada paso. El entrenamiento implica la
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presentacion de series de ensayos, cada uno de los cuales tiene cuatro componentes:
1) el profesor o terapeuta presenta una instruccion o pregunta breve (por ejemplo,
coge tu cuchara); 2) la instruccion se sigue de un apunte predeterminado (por ejem-
plo, senalar), si el nino necesita uno para elegir la respuesta correcta; 3) el nino
responde correcta o incorrectamente; 4) el profesor o terapeuta ofrece una consecuencia
apropiada. El DTT esta altamente estructurado con la seleccion de un estimulo, el
criterio para la respuesta diana y el tipo de reforzador que se emplea son claramente
definidos antes de cada ensayo. Solo se refuerzan las respuestas correctas mientras
que las incorrectas se ignoran. Pese al uso frecuente de ayudas verbales, la instruccion
se desarrolla con los minimos apoyos contextuales en un esfuerzo de hacer que el
nino comprenda el lenguaje hablado del adulto. El DTT y el ABA no son sinénimos,
el DTT mas bien representa una de las diferentes estrategias de ensefianza entre los
instrumentos del ABA. Otros métodos empleados en ABA incluyen el encadenamiento
y el modelado.

Ejemplos de Programas especificos:

Uno de los mas conocidos modelos de ABA es el Método Lovaas. Fueron Ivar
Lovaas y colaboradore *' quienes lo desarrollaron en California dentro del «UCLA-
Young Autism Program» también conocido como EIP «Early Intervention Project». Se
basa en los principios de ABA. El programa ensena de manera gradual auto-ayuda y
habilidades de lenguaje receptivo, habilidades de imitaciéon de lenguaje verbal y
no-verbal y establece los fundamentos para el desarrollo del juego apropiado. Tras
una evaluacion inicial se elabora un programa individual para responder a sus
necesidades. Uno de los aspectos esenciales es ensenar habilidades de imitacion. Una
vez que se ha aprendido la imitacion, ésta se utiliza como una de las herramientas
prioritarias de trabajo. La segunda fase del programa comienza cuando el nino domina
las habilidades basicas e implica la ensefianza de lenguaje expresivo y abstracto y el
juego interactivo. Emplea de manera prioritaria el refuerzo positivo, el encadenamiento
hacia atras, el modelado y el desvanecimiento. Se emplean como refuerzos la comida
y los objetos favoritos, que se van reemplazando por reforzadores sociales como los
elogios. La duracion del programa es de 2 a 3 afios, con una intensidad de 40 horas
semanales. Se desarrolla tanto en la escuela como en casa. Lo lleva a cabo un
entrenador, y los padres se hacen cargo de la generalizacion de las habilidades
aprendidas. Durante los primeros 6-12 meses se ofrece un entrenamiento en casa
uno-a-uno, gradualmente la instruccién va siendo menos estructurada hasta que el
nino esta preparado para ir a la escuela. Los ayudantes acompanan al nifio a la
escuela para facilitar la transicion, y progresivamente se van eliminando las ayudas.
Entre los aspectos que se cuantifican para valorar la eficacia de la intervencion estin
los cambios en el CI, la integraciéon en contextos escolares normalizados, la reduccion
de conductas problematicas, la mejora de la socializacion y las habilidades de la vida
diaria, etc.

El Programa de Desarrollo Infantil de Princeton [Princeton Child Developmental
Program (PCDI)]** fue disefiado por Smith, y se caracteriza por ser una intervencion
conductual en multiples contextos. Se basa en los principios de ABA y de la
modificaciéon de conducta. En primer lugar, previo a la aplicacién del programa, se
evalia a los nifios para poder disenar programas individuales de conducta. Se ensena
a los nifos a utilizar programaciones con dibujos para ayudarles con las transiciones
y actividades a lo largo del dia, de forma que se fomenta la iniciativa, la capacidad de
tomar decisiones y la independencia. Una persona acude a los hogares dos veces al
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mes para ayudar a las familias a implementar los programas de conducta que se han
alcanzado de manera exitosa en el colegio para lograr la generalizacion de estas
habilidades en casa. La intensidad de las intervenciones es de 27,5 horas semanales
durante un periodo de 11 meses.

El Programa de Rutgers [The Ruigers Autism Program-The Douglas Centre
Program/ es un programa intensivo de intervencion conductual (EIBI) basado en el
hogar.Trata de ayudar al nifio en su integracion en la clase mientras gradualmente se
va eliminando el tratamiento en casa. En muchos aspectos es similar a Lovaas, la
intensidad de las intervenciones es de dedicacion exclusiva durante al menos 2 afos.
Lo desarrollan psicélogos y analistas de la conducta especializados, no como
proveedores del programa, sino que se encargan de entrenar en la implementacion y
seguimiento del mismo en la familia y en la escuela. Este programa se paralizé en
2001 y en la actualidad forma parte del Douglas Developmental Disabilities Centre.
Este centro ofrece, entre otros, un programa de intervencion temprana, evaluacion
conductual funcional, consultas en el hogar, evaluaciones psicoeducativas, y consultas
en la escuela. En concreto, este programa de intervencion temprana emplea los
principios del ABA, los programas centrados en el hogar.

El Programa Global de Analisis Conductual Aplicado a la Escolarizacion (CABAS)
[Comprebensive Application of Bebaviour Analysis to Schooling] es un paquete de
tratamiento que se basa en la aplicacion del analisis de conducta para el desarrollo
de los alumnos, los profesores y los supervisores. Fue propuesto por Douglas Greer
en la Columbia University Teachers’ College. Este programa se ha desarrollado para
atender de manera general a los alumnos que sufren algan tipo de discapacidad. En
cuanto a la aplicacién para los estudiantes, se comienza desarrollando una valoraciéon
inicial e individual de los repertorios de conducta mediante observaciones sistematicas.
Una vez identificados los déficits, se determinan los objetivos especificos en cada
area curricular (cognitiva, comunicativa, auto-ayuda, desarrollo fisico, adaptacion a la
escuela y las areas de afectividad y emociones). Teniendo en cuenta esta informacion
se desarrolla un curriculo individual con objetivos a corto y largo plazo, instrucciones
desarrolladas para los profesores, instrucciones para responder a las respuestas
correctas e incorrectas, etc. El método CABAS incorpora elementos de la instruccion
directa, sistema personalizado de instruccion, la instrucciéon programada y el ABA.

1.2.2.1.1.2.  Modelos Contempordneos

El Apoyo Conductual Positivo [Positive Behavioural Support (PBS)] es un proceso
en el que se ayuda a los nifilos a adquirir conductas adaptativas y socialmente
aceptables y se les ayuda a superar las conductas problematicas. La meta principal es
ensefar habilidades funcionales en sustitucion de las conductas problematicas. El
PBS implica por lo general una modificacion de los ambientes existentes de forma
que las conductas problema se hagan irrelevantes, inefectivas e ineficientes. Se pone
énfasis en los métodos de instruccion de ABA para incrementar las conductas pro
sociales a la vez que se disminuyen las conductas problematicas. Las Intervenciones
Conductuales Positivas y de Apoyo en la Escuela (School-wide-Positive Bebavioural
Intervention and Support (SW-PBIS) tienen como meta prevenir el desarrollo e
intensificacion de los problemas de conducta y maximizar el éxito académico para
todos los alumnos. Es una aproximacion que trata de mejorar el clima social y de
apoyo conductual necesarios para que todos los nifios en el colegio alcancen el éxito
social y académico. Los elementos esenciales en los distintos niveles educativos en el
modelo preventivo son los siguientes:
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— Prevencion primaria:

Definicion explicita de las conductas deseadas.

Sistema de recompensas para las conductas apropiadas.

Continuo de consecuencias para las conductas problematicas.

Recopilacién y uso continuado de datos para la toma de decisiones.
— Prevencién secundaria:

Cribado universal.

Monitorizacion progresiva para alumnos en situacion de riesgo.

Sistema para incrementar la estructura y la predictibilidad.

Sistema para incrementar la contingencia del feedback de los adultos.

Sistema para emparejar el desarrollo académico y conductual.

Sistema para incrementar la comunicacion entre el hogar y la escuela.

Recopilacion y uso de datos para la toma de decisiones.
— Prevencion terciaria:

— Evaluacion funcional.
— Evaluacion global en equipo.
— Vinculaciéon del apoyo académico y conductual.

— Intervencion individualizada basada en la informacién de la evaluacion
centrada en: a) prevencion de contextos problematicos; b) ensenanza de
conductas funcionalmente equivalentes, y de conductas deseadas; c)
estrategias para extinguir las conductas problematicas; d) estrategias para
aumentar la contingencia del refuerzo de las conductas deseadas, y e) uso
de consecuencias negativas en caso necesario.

— Recopilacién y uso de datos para la toma de decisiones.

La Evaluacion Funcional [Functional Assessment] es un proceso de recogida de
informacion que se puede emplear para maximizar la efectividad y la eficacia de las
intervenciones de apoyo conductual. Los principales resultados de la evaluacion
funcional incluyen una descripcion de la conducta problema, la identificacion de
eventos, tiempos y situaciones predictores de conductas problematicas, la identificacion
de consecuencias que mantengan la conducta, la identificacion de la funcién
motivadora de la conducta y la recopilacion directa de datos observacionales. Diversos
estudios han demostrado que las intervenciones basadas en una evaluacion global y
el analisis de la funcién de la conducta, tienen mucha mas probabilidad de ser
efectivas que aquellas intervenciones que se centran en las formas tradicionales de
evaluacion (evaluaciones normativas, logro intelectual y conductual, test proyectivos
de personalidad, observaciones anecdéticas y entrevistas no-estructuradas)?®.

El Entrenamiento en Comunicacion Funcional [Functional Communication
Trainnig (FCT)]** la FCT supone valorar la funcion de la conducta mediante la
evaluacion funcional y después sustituir las conductas problematicas con una
respuesta comunicativa que cumpla la misma funcion. El evaluacién funcional consiste
tipicamente en entrevistas, observacion y analisis funcional. Tras completar el proceso
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de evaluacion los entrenadores han de identificar una respuesta comunicativa. Esta
respuesta puede ser de una de las siguientes categorias: lenguaje verbal, comunicacion
con imagenes, gestos, o aparatos tecnologicos. Tras seleccionar la respuesta, esta ha
de ser ensenada al nino. El paso final supone ignorar la conducta problematica y
promocionar el uso de una respuesta comunicativa que sustituya la conducta
problematica.

La Ensenianza Naturalista [Naturalistic Teaching] surge en respuesta a las
dificultades de los métodos tradicionales de intervenciones basadas en ensayos
discretos para la generalizacion de aprendizajes, los investigadores conductuales han
desarrollado e introducido aproximaciones naturalistas de ensefianza que persiguen
efectos mas duraderos en el tiempo y a largo plazo y que buscan la generalizacion
de resultados. Todas las aproximaciones (Incidental Teaching; Pivotal Response
Training; Milieu Teaching; Natural Language Teaching, etc.) se han desarrollado con
la intencion de alcanzar una aproximacion mas naturalista para mejorar el desarrollo
del lenguaje y la comunicacion de los ninos autistas. Estas aproximaciones, se basan
en parte en los principios y los procesos interactivos que se desprenden de los
modelos del desarrollo, del ABA y de la importancia en la interaccion padres-hijos.
Las principales diferencias entre el ABA tradicional y los modelos naturalistas son
entre otras: el control de las interacciones o bien se comparte o bien se intercambia
entre el terapeuta y el niflo. Las preferencias del nifio, y las actividades seleccionadas
por el nino son los contextos primarios y los temas para el intercambio
comunicativo.

Englobadas en la Ensefianza Naturalista surgen técnicas como:

A) Lla Enseniaza Incidental [Incidental Teaching] que supone estructurar y
secuenciar los objetivos educativos de manera que estos se desarrollen dentro de las
actividades de la vida diaria y tienen la ventaja de ser interesantes y motivadores.
Utiliza estrategias del ABA para presentar los objetivos educativos dentro de las
actividades tipicas de un nino, en lugar de proponer intervenciones uno-a-uno en un
contexto terapéutico. Este método asegura por un lado la generalizacion a los
contextos tipicos, y por otro lado permite al nifio la puesta en marcha de las iniciaciones
sociales que es uno del déficits principales en los TEA. Las lecciones incluyen
interacciones en las que el nifio expresa sus intereses y el adulto le responde con
refuerzos y elogios. La secuencia de pasos a seguir se puede describir como: 1) el
profesor o padres eligen un objetivo educativo; 2) el adulto modifica el ambiente
natural para promocionar la motivacién y el interés en los materiales relacionados
con el objetivo de aprendizaje; 3) el nifio muestra interés en los materiales mediante
verbalizaciones o gestos, iniciando asi la sesion de aprendizaje; 4) el adulto incita al
nino a iniciar una actividad, mediante preguntas en relacion a los materiales
disponibles; 5) si el nifio responde correctamente, se le refuerza y se le permite
durante un breve periodo de tiempo el acceso a los materiales deseados; 6) si el niflo
no responde o lo hace de manera incorrecta, el adulto ofrece tres nuevas oportunidades,
como, por ejemplo, mostrarle las palabras necesarias, es decir le proporciona
facilitadores para la respuesta; 7) por ultimo, el adulto despierta el interés del nifio
sobre otros materiales y comienza de nuevo la secuencia.

B) El Entrenamiento en Conductas Pivote [Pivotal Response Training (PRT)] **
Tanto el entrenamiento en conductas pivote (PRT) como la ensenanza por ensayos
discretos [Discrete Trial Training (DTT)] incorporan los principios centrales del ABA
para ensefar conductas especificas a los individuos con autismo u otras discapa-
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cidades del desarrollo. Las aproximaciones de DTT estan altamente estructuradas y
son utiles cuando la adquisicion de habilidades es un objetivo principal del programa
del nino. El PRT incluye un formato estructurado, basado en el juego, para el desarrollo
de habilidades diana. La mayoria de los programas de PRT utilizan el DTT en caso
necesario. En lugar de enfrentar conductas individuales de una en una, el PRT aborda
las areas pivotales para el desarrollo del nino como son: la respuesta a claves
ambientales multiples, la motivacion, el automanejo, y las iniciaciones sociales.
Abordando estas areas criticas, el PRT resulta en mejoras colaterales mas amplias en
las areas social, comunicativa y conductual que no se persiguen de manera especifica.
Los propositos prioritarios de esta técnica son: ensefar al nino a responder a las
oportunidades de aprendizaje que ocurren de forma natural y compartirlas; reducir
la necesidad de instruccion continua y la intervencion de padres y profesionales; y
ofrecer educacion y servicios relacionados de forma mas habitual en ambientes
naturales.

C) La Ensenianza del Entorno [Milieu Teaching] es una aproximacion naturalista
de ensefanza que se dirige a la mejora de la comunicacion y de las habilidades
sociales. Pone énfasis en los contextos naturales y en las actividades de la vida diaria,
tanto en casa como en la escuela, siguiendo la pista de los nifios, y ofreciendo
consecuencias y refuerzos naturales. Entre los procesos primarios que emplea
destacan el modelado (mostrar el desarrollo de una accién), la demora temporal
(supone la presentacion de un item deseado por el nino, seguida de un tiempo que
se ofrece al nino para que reaccione al estimulo sin darle ninguna pauta o guia),
oportunidades incidentales y modificaciones ambientales (supone la modificacion
del ambiente para crear oportunidades para que el nifo establezca la comunicacion).
Algunos ejemplos de modificacion ambiental incluyen colocar materiales a la vista
del nifio, pero fuera de su alcance, darles materiales que requieran de una pequena
ayuda por parte del adulto para poder emplearlos, darle pequenas piezas o partes del
item deseado para que vaya pidiendo mas, quitarle pequenas piezas de un juguete
necesarias para obligarle a pedirlas, crear situaciones absurdas como darle un tenedor
para comer sopa de forma que tenga que solicitar el objeto correcto®.

1.2.2.1.2.  MODELOS DEL DESARROLLO

Por su parte Wetherby, en 1997, fue impulsora del Modelo de Desarrollo Social-
Pragmadtico [Developmental Social-Pragmatic Model (DPS)] *. Las aproximaciones de
DPS van un paso mas alla que ABA y hacen énfasis en la importancia de la iniciacién
y la espontaneidad en la comunicacion, siguiendo el foco de atencion del nino y la
motivacion, construyendo a partir del repertorio comunicativo del nifio, incluso si
este no es convencional, y utilizando actividades mas naturales. Estd recomendado
para nifios que ya han aprendido algunas habilidades basicas de comunicacion
mediante IBI, o para nifos que no presentan retrasos significativos del lenguaje. La
intervencion de DPS se caracteriza por los siguientes aspectos:

— El objetivo de la intervencion esta en alcanzar la comunicacién social
espontanea del nino, dentro de una estructura flexible y con actividades
variadas y motivadoras.

— Se hace énfasis en ayudar al nifio a desarrollar repertorios comunicativos
multimodales (por ejemplo, habla, cantar, gestos) tratando de proveerle de un
abanico de estrategias para expresar intenciones.

— Se acentian las interacciones caracterizadas por el control compartido, el
respeto de turnos y la reciprocidad.
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— Las intervenciones se desarrollan en contextos de aprendizaje que incluyen
actividades y eventos seleccionados para despertar el interés y la
motivacion.

— La relevancia de la conducta comunicativa del nifio es considerada en relacion
al contexto y las actividades presentes, entendiendo los sentimientos y
conductas no convencionales como intentos legitimos de comunicarse.

— Se incluyen agrupamientos sociales en el programa entendiendo que las
experiencias de vida del nifio irin incorporando experiencias sociales
complejas.

— La informacion sobre las secuencias y los procesos de desarrollo del nino se
utilizan para enmarcar la secuencia de metas y para medir el progreso en un
contexto de desarrollo mas amplio.

— El apoyo contextual (por ejemplo, claves visuales y gestuales) resultan
esenciales para ayudar al nifio a dar sentido a las actividades y las interacciones

enlugar de «desmontar»los contextos de aprendizaje en pequenos componentes
o habilidades.

— Se hace hincapié en ayudar al nino a adquirir medios socialmente aceptables
para el control social (por ejemplo, métodos para protestar; métodos para
tomar decisiones, etc.) para evitar el desarrollo de conductas problematicas.

El modelo Intervencion del Desarrollo de Relaciones [Relationship Development
Intervention (RDI)]® el cual ha sido desarrollado por Gutstein en Houston, Texas. Es
un programa global cuyo principal objetivo es remediar los déficits relacionados con
la capacidad para compartir experiencias. Esta basado en modelos cognitivos y de
desarrollo que ponen énfasis en el hecho de ensenar al nifio a valorar y adaptar sus
acciones a los otros, ya que participan en procesos interactivos, en lugar de instruir
en habilidades especificas. Antes de comenzar con el RDI los padres participan en
una evaluacion sobre el desarrollo de relaciones, se pretenden evaluar las competencias
y limitaciones del nifio a la hora de compartir experiencias. Esta evaluacion sirve
ademas para instaurar objetivos especificos de tratamiento, valorar las potencialidades
del nino y determinar los obstaculos parentales. Uno de los principales déficits en el
autismo es la dificultad para ofrecer retroalimentacion emocional a los cuidadores,
quienes la necesitan a su vez para sintonizar sus acciones. El RDI ensena a los padres
actividadesy ejercicios simples para establecer este sistema de feedback promocionando
empatia emocional con el nifio. Los padres aprenden a emplear reforzadores sociales
y técnicas de regulacion conductual, que permiten regular las demandas de los padres
incrementando el sentimiento de auto-eficacia del nifo, y el deseo de compartir las
responsabilidades en las interacciones reciprocas. Por otro lado, desarrollan un
sistema de comunicacion declarativa, los padres también aprenden a ralentizar la
comunicacion para dar al nino tiempo para procesar la informaciéon y considerar su
respuesta. Limitan y modifican los elementos comunicativos que afiaden complejidad
innecesaria, o que pueden distraer al nifio del foco de la interaccién. Otro de los
aspectos a tener en cuenta en esta técnica es la construccion de ambientes 6ptimos
de aprendizaje, lo cual supone simplificar los espacios, ralentizar el paso de las
actividades de la vida diaria y ofrecer oportunidades para poner en practica las
habilidades aprendidas en relacion a compartir experiencias. Los padres van
aprendiendo a valorar el progreso del nino y a favorecer de manera paulatina y
consistente con la competencia del nifio, ciertas capacidades, hasta ir acercandose a
las demandas del «mundo real.

IIER — Noviembre 2009

16



Evaluacién de la eficacia de las intervenciones psicoeducativas en los trastornos del espectro autista

Ademas de las intervenciones globales descritas hasta el momento existe otro
grupo de abordajes de caracter global conocidos bajo distintos nombre. El Modelo de
Greenspan o Terapia de Juego en Suelo o Intervencion del desarrollo basada en las
relaciones y las diferencias individuales [Greenspan Model; Floor Time;
Developmentally-based  Individual-difference  Relationship-based Intervention
(DIR)]***'. El modelo DIR fue desarrollado por Greenspan y colaboradores en 1997,
buscan el desarrollo emocional tras el seguimiento de uno de estos modelos, dependen
deinformes observacionales del nifio para determinar su nivel actual de funcionamiento.
Tienen un enfoque centrado en el nino, se construyen desde el nifio. El Floor Time
es solo una pieza de un modelo de tres partes que incluye ademas espontaneidad,
juego semiestructurado y juego motor y sensorial. Entre sus metas esta la de promover
las interacciones personales para facilitar el dominio de las habilidades de desarrollo;
ayuda a los profesionales a ver al nino como funcionalmente integrado y conectado;
no trata los aspectos del desarrollo como piezas separadas, como por ejemplo el
desarrollo del habla, desarrollo motor, etc. Se ensefia en contextos interactivos y se
dirige a los retrasos del desarrollo en la modulacion sensorial, la programacion motriz,
la secuenciacion, y el procesamiento perceptivo. Se desarrolla en segmentos de 20
minutos seguidos de 20 minutos de descanso, cada segmento se dirige a uno de los
retrasos del desarrollo previamente descritos. Ensena a los padres a como ocuparse
del nifio de una manera mas feliz y relajada. En contraposicion a otros abordajes se
dirige al desarrollo emocional, el cual tiende a focalizarse en el desarrollo cognitivo.
Evita instruir en las areas deficitarias, lo cual alimenta la frustracion del nifio y subraya
su inadecuacion. Ayuda a reconvertir las acciones del nifio en interacciones. No se
centra en areas especificas de competencia.

La Enserianza Receptiva [Responsive Teaching] es un curriculum de intervencion
temprana disenado para manejar las necesidades cognitivas, del lenguaje y
socioemocionales de niflos pequenos con problemas del desarrollo. Este modelo de
intervencion innovadora fue derivado de una investigacion desarrollada con ninos
con sindrome de Down y sus madres. Los resultados de estos estudios indican que
durante los afos tempranos de infancia, los padres promocionaban el desarrollo de
sus hijos integrandose en interacciones altamente receptivas a través de las rutinas
diarias. Los efectos de la receptividad estan mediados por el impacto que tienen en
el uso de diversas conductas cruciales del desarrollo, como el juego social, la atencion,
la iniciacion y la persistencia. La ensefianza receptiva ayuda a los padres a emplear
estrategias para promocionar conductas pivote que son indispensables para cumplir
las necesidades de desarrollo del nino*.

1.2.2.2. Segun las dreas funcionales en las que se centran las intervenciones
1.2.2.2.1. INTERVENCIONES CENTRADAS EN LA COMUNICACION

La Comunicacion facilitada [Facilitated Communication (FC)]*3* de Rosemary
Crossley surgio en la década de los 70 en Australia. Va dirigida a personas sin habla
o con habla no funcional y se centra en la idea de que las dificultades presentes en
el autismo se deben a alteraciones del movimiento, mas que a alteraciones sociales o
de la comunicacion. Requiere de un facilitador (una persona) que ayude a la persona
con problemas en la produccion de palabras o frases a través de un comunicador y
ofrezca apoyo mediante contacto fisico (tocar el hombro, coger la mano, etc.). Esta
aproximacion ha recibido duras criticas y en la actualidad se desaconseja su uso.
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El PECS [Picture Exchange Communication Systems] *> es una intervencion surgida
en la década de los 90, sus precursores son Bondy y Frost. Es un programa que se
emplea para ensenar a los nifios a interactuar con los otros mediante el intercambio
de dibujos, simbolos, fotografias u objetos reales de los items deseados. Las metas del
PECS incluyen: a) la identificacién de objetos que pueden servir como estimulos para
cada accion del nifio y b) aprender a responder a preguntas mediante un sistema de
multiples dibujos. Es un programa muy estructurado que emplea principios de modifi-
cacion de conducta como son estimulos, respuestas y reforzadores para alcanzar la
comunicacion funcional. El programa ayuda al nino a iniciar la comunicaciéon y a
generalizar estas habilidades a una variedad de objetos y personas. El PECS es un
ejemplo de un programa conductual que utiliza ABA para ensefar comunicacion
funcional mediante una modalidad visual. Es opuesto al enfoque oralista tradicional.
El énfasis se centra en el intercambio de comunicacion entre personas, mas que en
la extension del repertorio comunicativo. Se ensena a la persona a entregar un
pictograma del item deseado al entrenador, quien inmediatamente satisface la peticion.
También se les ensefna a comentar y responder preguntas directas. Para su puesta en
marcha requiere de dos entrenadores.

La Enfoque de Conducta Verbal [Verbal Bebaviour Approach (VB)]*® es un método
dentro del ABA, se basa en la teoria de Skinner sobre el aprendizaje del lenguaje. En
lugar de poner énfasis en los aspectos expresivos y comprensivos del lenguaje, se
centra en las variables ambientales responsables. Algunos de los pasos de este proceso
suponen entrenar la imitacion vocalica de los sonidos, antes de tratar de ensefiar las
palabras completas. Entre algunas de las pautas que se proponen para poner en
marcha este modelo podemos encontrar:

— Ser positivo: utilizar 8 positivos por cada negativo, no utilizar el nombre del
nino cuando hacemos referencia al negativo.

— Emparejar: emparejarse con el ambiente, ofreciendo al nifo muchos
reforzadores aunque aun no lo haya merecido.

— Dar instrucciones: simplificar el lenguaje; asegurarnos que estamos lo
suficientemente cerca y hablamos lo suficientemente alto para que nos
entienda; agacharnos a la altura del nino para captar su atencion.

— Reforzadores: buscar cosas que sean de interés para el nifio: pompas, juegos
de agua, pelotas, etc.

— Ensenar al nifio a comunicar sus necesidades y deseos.

— Ensenar al niflo a emparejar items y dibujos.

— Imitacion.

— Habilidades receptivas.

— Ofrecer instrucciones que el niflo sea capaz de desarrollar.
— Emplear canciones.

— Utilizar acciones de la vida diaria para estimular al nifio a mostrar intencién
comunicativa (darle cereales sin cuchara, etc.).

— No reforzar o atender las conductas problematicas.
— Prevenir y corregir los errores durante el dia.

La Comunicacion Total [Total Communication]>” supone el uso de dos cédigos
utilizados simultaneamente: el c6digo oral o habla y el cédigo signado o signos, por
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parte de las personas del entorno de quien tiene TEA. El uso de ambos cédigos de
manera simultinea se conoce como habla signada. Se establece de forma paralela
una comunicacion simultanea: el empleo de los c6digos oral y signado por parte del
adulto de los codigos (signado+habla) efectuada por el emisor. Como caracteristica
de esta comunicacion, destacar que se le da mas importancia a los aspectos expresivos
que a los comprensivos, de ahi la gran importancia que se da a la imitacién y a la
técnica del modelado.

La Comunicacion Alternativa 'y Aumentativa (CAA) [Augmentative and Alternative
Communications (AAC)]*** incluye todas las formas de comunicacion (distintas a la
comunicacion oral) que se emplean para expresar pensamientos, necesidades, deseos
e ideas. Todos utilizamos CAA cuando hacemos una expresion facial o un gesto, o
cuando empleamos simbolos o dibujos, o escribimos. Las personas con problemas
severos de habla o lenguaje emplean la CAA para suplementar el habla existente o
para reemplazar el habla que no es funcional. Hay ayudas aumentativas especificas,
como dibujos o tablas de comunicacion por simbolos y aparatos electronicos que
pueden ayudar a estas personas a expresarse. De esta forma se puede incrementar la
interaccion social, el desempeiio en la escuela y los sentimientos de autoeficacia. El
CAA no ha de ser un sustituto del habla, sobre todo en aquellas personas que ya la
han adquirido, ha de emplearse para mejorar la comunicacion. En cuanto a los tipos
de CAA se puede diferenciar entre CAA con ayuda o sin ayuda. Los CAA sin ayuda no
ofrecen salida de voz o hardware electronico, por ejemplo los gestos, el lenguaje
corporal, la lengua de signos o las tablas de comunicacion. Los sistemas CAA con
ayuda son aparatos electronicos que pueden o no ofrecer salida de voz. Los aparatos
que producen salida de voz pueden ofrecer cartas, palabras y frases o una variedad
de simbolos que permiten al usuario construir mensajes, estos mensajes pueden ser
hablados electronicamente y/o impresos en un dispositivo visual o papel.

1.2.2.2.2. INTERVENCIONES CENTRADAS EN LAS INTERACCIONES SOCIALES

El Entrenamiento en Habilidades Sociales [Social Skills Training] incluye una
amplia variedad de metas e intervenciones, de manera que no hay un tipo de
tratamiento o intervencion estandar en este ambito. En algunas de las revisiones
encontradas®* se sintetizan las conductas diana que se pretenden desarrollar con los
programas de intervencion en habilidades sociales, y se definen ademas los
componentes esenciales de estos programas. En cuanto a las metas que persiguen
podemos destacar: desarrollo de la comunicaciéon funcional; iniciacién social;
desarrollo cognitivo; juego o habilidades grupales; respuestas y compromiso;
conductas desafiantes; conductas hacia uno mismo; habilidades fisicas y motrices. En
cuanto a los componentes esenciales de estos programas podemos destacar: 1) planes
y metas individualizadas: es necesario que el programa se centre en las necesidades
detectadas, es decir en las evaluaciones y valoraciones especificas; 2) metas para
mejorar las interacciones con los adultos: tanto con los padres como con los profesores,
los cuales fomentaran la puesta en marcha de las actividades imitativas y de
interacciones sociales; 3) metas para mejorar las interacciones con los iguales: supone
el desarrollo de actividades mediadas o tutorizadas por pares, tanto con desarrollo
tipico como con TEA; 4) mejora de las interacciones sociales dentro de la comunidad:
incluye iniciaciones, respuestas, y/u otras interacciones que son apropiadas para la
edad y el contexto dentro de la comunidad; 5) componentes que aseguren el
mantenimiento: hace referencia a la cantidad de tiempo tras la intervencion que el
nifio continua empleando las habilidades aprendidas; 6) uso de los contextos naturales:
supone los cambios conductuales positivos que se han extendido tras la intervencion
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a distintos contextos; 7) autorregulacion: el automanejo es importante porque permite
una participacion mas activa en el proceso de intervencion, mejora la independencia
y ofrece oportunidades futuras para la interaccién social sin la necesidad de supervision
directa; 8) apoyo ambiental: supone afrontar la instruccién en habilidades sociales
teniendo en cuenta las actividades preferidas en un contexto familiar y predecible y
limitando la estimulacién sensorial aversiva.

Las Historias Sociales [Social Stories (SS)]**° de Carol Gray se recomendaron en
un inicio para nifios autistas de alto funcionamiento que poseian las habilidades
basicas de lenguaje. Sin embargo las investigaciones desarrolladas a partir de 1995
sugieren que las SS se pueden emplear en ninos con dificultades de aprendizaje mas
severas. Existen investigaciones en poblaciones de entre 5 y 15 anos. La finalidad de
la terapia es mejorar la comprension de las habilidades sociales. Son historias cortas,
escritas en primera persona para nifios con trastornos del espectro autista, para
facilitar su comprension de las situaciones sociales. Mientras que los niflos con un
desarrollo tipico pueden deducir lo que es apropiado en distintas situaciones sociales,
los nifios con autismo encuentran estas situaciones sociales como confusas. Las
historias sociales tratan de ayudar al nifio con autismo a manejar su propia conducta
describiendo de manera explicita lo que debe suceder en una situacion, cuando,
como y por qué ha de suceder.

Las historias sociales se escriben de manera individualizada de acuerdo al nivel
de comprension del nino y de acuerdo a sus dificultades conductuales o falta de
comprension social, especificas. Ademas permite la adherencia a reglas y rutinas, la
presentacion visual de reglas sociales parece una forma menos confusa que otras
formas de entrenamiento en habilidades sociales. Inicialmente se recomend6 que la
historia se presentara en una uUnica pieza de papel sin la distraccion de estimulos
pictograficos. Gray reviso las pautas ofrecidas y propuso en 1998 la posibilidad de
presentar las historias con pictogramas y en forma de libro, siempre y cuando no
supongan una distraccion. En cuanto a la composicion de las historias sociales estas
han de contener cuatro tipos de frases: 1) Descriptivas: frases objetivas libres de
asunciones y opiniones «en nuestro colegio el profesor lee al final de la clase»; 2) con
perspectiva: describen el estado interno de la persona (pensamiento, conocimiento,
sensaciones, creencias, opiniones y motivaciones). Se habla de ellas haciendo
referencia a terceras personas. <A la mayoria de los otros nifos les gusta escuchar
cuando el profesor lee»; 3) directivas: identifican una respuesta sugerida a una
situacion, y pretenden dirigir la conducta de una persona <Me sentaré silenciosamente
cuando el profesor lea»; 4) afirmativas: enfatizan un aspecto importante, y pueden
actuar para reafirmar al nino «Eso es una buena cosa para hacer»; 5) se pueden incluir
otros dos tipos de frases: las de control y las cooperativas. Las frases de control se
escriben por una persona con TEA para identificar las estrategias personales a emplear
para recordar y preguntar informacion personal y las frases cooperativas identifican
lo que otros harian para ayudar a un estudiante. La ratio recomendada es de 5 frases
afirmativas, descriptivas y/o con perspectiva frente a cada frase directiva. En algunos
casos las frases directivas pueden no ser necesarias. Por otro lado, se recomienda
entre 0 y 1 frases directivas o de control frente a 2 6 5 descriptivas y/o de
perspectiva.

1.2.2.3. Otras intervenciones

Otro de los tratamientos con mayor trayectoria a nivel mundial es el programa
TEACCH- [Treatment and Education of Autistic and Communication Handicapped
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Children]*" también conocido como ensefianza estructurada (structured teaching).
Fue Eric Schopler y sus colaboradores quienes lo diseiiaron en 1966 en la Universidad
de Carolina del Sur.Trata de explicar las diferencias de los procesos cognitivos en el
autismo (pensar, aprender y experimentar el mundo), entendiendo que estas
diferencias pueden explicar los sintomas autistas y los problemas conductuales
asociados. Su fin es lograr el maximo grado de autonomia a todos los niveles de
funcionamiento. Se dirige a distintos problemas como la comunicacion, la cognicion,
la percepcion, la imitacion y las habilidades motoras. Los agentes que la desarrollan
pueden ser tanto profesores desde el centro educativo, como los padres desde casa.
Tradicionalmente se empled en centros educativos de educacion especial, aunque
actualmente se ha extendido su uso a centros educativos inclusivos. Entre las técnicas
que emplea podemos encontrar las siguientes:

— Ambientes organizados, secuencias de actividad predecible, sistemas de
trabajo-actividad estructurado.

— Estrategias para mejorar el procesamiento visual: la estructura de la clase;
organizacion visual de los materiales de trabajo para la ensenanza de tareas
y sus secuencias; un sistema visual para ensefiar habilidades complejas como
el lenguaje y la imitacion.

— En lo relacionado con la comunicaciéon emplea signos, gestos, pictogramas, o
palabras escritas.

— Implica la ensenanza de habilidades pre académicas: colores, nimeros,
dibujar, escribir, moldear.

— Se incluye ademas entrenamiento de los padres para trabajar desde casa como
co-terapeutas con las mismas técnicas y materiales.

— Educacion, habilidades sociales y de ocio, comunicacion, entrenamiento
vocacional y empleo protegido.

El Modelo de Denver [The Denver Model]*®* fue desarrollado por Sally Rogers en
la década de los 80 en Colorado. Los principales objetivos del programa son, por un
lado, mantener a los ninos durante el mayor tiempo posible involucrados en relaciones
sociales, de modo que se ofrezca la posibilidad de la imitacién y la comunicacion
simbdlica y funcional, por otro lado se busca la ensefianza intensiva para completar
las carencias de aprendizaje dado el acceso restringido al mundo social como
consecuencia del autismo. Las estrategias que emplea principalmente para la
consecucion de dichos objetivos son: Ensenar imitacion; desarrollar el conocimiento
de los sistemas de interaccion social y la reciprocidad; ensenar el poder de la
comunicacion; ensefar un sistema simbodlico de comunicacion; y hacer el sistema
social tan comprensible como el mundo de los objetos. Se apoya en la teoria del desa-
rrollo cognitivo de Piaget. Este autor se centra en como los ninos exploran el entorno
y construyen esquemas sobre como funciona el mundo y como razonar acerca de el
mismo. Ademas se basa en la teoria psicoanalitica del desarrollo de Mahler. Se centra
en como unir el sentimiento de identidad y el entendimiento de los otros, mediante
la interaccion con los cuidadores. Emplea el INREAL Pragmatic based Communications
Program, que persigue el desarrollo de la comunicacion funcional en los contextos
naturales, asi como las técnicas de modificacion de conducta. Los agentes que lo
ponen en marcha son educadores infantiles, psicélogos, logopedas, terapeutas
ocupacionales. El equipo de tratamiento es encabezado por los padres y un profesional
que se convierte en el coordinador del nifio. La intensidad de la intervencion es de
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mas de 20 horas semanales. Entre las premisas de las que parte este modelo estan las
siguientes:

— Implicacion de la familia.
— Individualizacion del tratamiento.

— Los nifios con autismo pueden ser buenos aprendices, siempre que se disenien
actividades educativas apropiadas.

— El tratamiento en autismo debe centrase en la inhabilidad social.

— Son miembros de la familia y la comunidad y por tanto han de desempenar
un rol en la misma.

— Los nifios autistas tienen ideas, preferencias, sentimientos, elecciones, tienen
derecho a expresarse y a ejercer cierto control sobre su mundo.

— El autismo es una alteracion compleja que afecta a todas las areas de
funcionamiento, lo cual hace necesario un tratamiento interdisciplinar.

— Los autistas pueden llegar a mostrar intencion comunicativa e incluso habla
si la intervencion preescolar es adecuada.

— La intervencion sistematica es una herramienta poderosa para el autismo.
Objetivos concretos y bien descritos, que se acompanan de actividades
instruccionales previamente establecidas.

— El juego es una de las herramientas mas poderosas para el aprendizaje social
y cognitivo. Construir habilidades de juego supone maximizar su capacidad
para el aprendizaje independiente.

— Se priorizan las actividades sociales.

— Se enfatizan 6 areas de contenido: la comunicacion, las interacciones sociales,
el juego, el desarrollo motor grueso y fino, la cognicion, la autonomia personal
y la participacién en las rutinas familiares.

El Modelo SCERTS [SCERTS Model[>*>' es un modelo educativo para trabajar con
los ninos con TEA y sus familias. Se ha desarrollado por profesionales provenientes
de distintas disciplinas (especialistas en audicion y lenguaje, educaciéon especial,
psicologia conductual y del desarrollo, terapia ocupacional y practica centrada en la
familia), destacando autores como Prizany, Wertherby, Rubin, Laurent y Rydell. Ofrece
guias especificas para ayudar al nifio a convertirse en un comunicador social
competente, mientras se previene los problemas de conducta que interfieren con el
aprendizaje y el desarrollo de relaciones. También esta disenado para ayudar a las
familias, los educadores y los terapeutas a trabajar conjuntamente como un equipo,
de una manera coordinada para maximizar el progreso en el apoyo al nino. El acr6-
nimo SCERTS hace referencia a:

— SGC»: Social Communications (Comunicacion Social): el desarrollo de
comunicacion espontanea, funcional, expresion emocional y relaciones
seguras con ninos y adultos.

— «FER» Emotional Regulation (Regulacion Emocional): el desarrollo de la
habilidad para mantener un estado emocional bien regulado para afrontar el
estrés de la vida diaria, y para estar mas predispuesto para el aprendizaje y la
interaccion.

— «IS» Transactional Support (Apoyo Transaccional): el desarrollo e
implementacion de apoyos para ayudar a los companeros a responder a los
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intereses y necesidades del nino, modificar y adaptar el ambiente, y ofrecer
herramientas para mejorar el aprendizaje (por ejemplo, comunicacion con
pictogramas, horarios escritos, y apoyos sensoriales). También se desarrollan
planes especificos para ofrecer apoyo educacional y emocional a las familias,
y para fomentar el trabajo en equipo entre los profesionales.

El curriculum SCERTS ofrece un método sistematico que asegura que las
habilidades especificas y los apoyos adecuados suponen objetivos educativos, son
seleccionados y aplicados de manera consistente en el dia a dia del nifo. Este proceso
permite a las familias y a los equipos educativos poner en marcha las practicas
efectivas disponibles, y a construir a partir de su propio conocimiento y habilidades
la manera de ofrecer un programa efectivo. Una de las cualidades de SCERTS es que
puede incorporar practicas de otras aproximaciones como son ABA,TEACCH,
Floortime, RDI, Hanen y Social Stories. Promueve la comunicacion iniciada por el
nino en las habilidades de la vida diaria y, en general, busca ensefar y aplicar de
manera funcional habilidades relevantes en una variedad de contextos.

La Terapia de la Vida Diaria de la Escuela Higashi [The Higashi School Daily Life
therapy] comenzé en 1964 cuando Kiyo Kitahara establecié el Musashino Higashi
Kindergarten en Tokio, Japon. Su bien conocido método para educar ninos con
autismo es una filosofia y un método de ensenar y postula que el propésito de la
educacion para cada nino ha de ser desarrollar el potencial de cada uno y su dignidad.
Esto se logra mediante una educacion holistica del nino, via tres pilares
fundamentales:

1. Ejercicio fisico vigoroso.
2. Estabilidad emocional.
3. Estimulacion intelectual.

Juntos estos tres pilares ofrecen la fundamentacion de una educacion amplia y
completa en lugar de ser una aproximacion dirigida y poco estructurada para remediar
los déficits. Sin medicacion los estudiantes pueden emplear el ejercicio fisico vigoroso
para aprender a regular sus ritmos biol6gicos y ganar otros beneficios en la salud,
resistencia, humor, conocimiento del medio y concentracion. En este ambiente
vibrante y energético, mediante una aproximacion altamente estructurada y consistente
y empleando dinamicas de grupo, los profesores establecen vinculos afectivos con
cada estudiante para alcanzar la estabilidad emocional. Sentirse feliz y sano deja al
nino libre y abierto a la experiencia. La atmésfera variada e intelectualmente estimu-
lante para el aprendizaje es parte de los aspectos claves de esta aproximacion, sugiere
que del mismo modo un nifio <normal> aprende como un «espejo» de la educacion
adecuada de un nifo autista.

Mediante dinamicas de grupo y en las clases se ensena a los nifios interacciones
y relaciones sociales, mientras estudian un curriculo apropiado para su edad con
literatura, matematicas, ciencias, estudios sociales, arte, musica, educacion fisica y
tecnologia informatica. También resulta de interés la vida del campus, la participacion
en eventos comunitarios y la interaccion con los compaifieros sociales y otros sujetos,
en una amplia variedad de oportunidades que expanden su mundo y les permite
crecer en la adultez. Kitahara entiende que el juego es el puente para el desarrollo
social, y para aprender. Mediante secuencias naturales del desarrollo del juego
construye una fuerte fundamentacion para las relaciones sociales. Jugar ayuda al
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nino a explorar el mundo sensorial, descargar energia, desarrollar habilidades de
resolucion de problemas, alcanzar habilidades motrices gruesas y finas, aprender
roles sociales y emocionales, expresar los propios sentimientos y ser creativo.

Se da mucha importancia a las artes visuales y la musica, ya que se entiende que
la capacidad de entender y apreciar la belleza del arte, permite un mayor conocimiento
y disfrute del propio entorno. El manejo de la conducta se centra en la relacion de
«amor» y profundo entendimiento entre el profesor y el alumno. Ademas se centra en
el desarrollo de estrategias para la autorregulacion para que el alumno aprenda
gradualmente a divertirse y participar en actividades que le produciran gratificacion.
La independencia social pasa por centrase en las fortalezas mas que en las conductas
indeseables. Las medidas aversivas nunca se utilizan para modificar la conducta.

El Programa LEAP [The LEAP Program]>* fue desarrollado por Philip Strain en
Pennsylvania. Es un programa de preescolar cuya finalidad es responder a las
necesidades tanto de los ninos autistas como de los nifios normales. El programa
ofrece entrenamiento para padres. No se ofrece entrenamiento uno-a-uno, sino de
manera grupal. Los profesores y un asistente ofrecen la intervencion a 10 nifios con
desarrollo normal y entre 3-4 niflos con autismo. Ademas un logopeda, un terapeuta
ocupacional y un fisioterapeuta trabajan con el nino. Se desarrollan planes curriculares
individuales teniendo en cuenta las aportaciones de los padres. Estos planes incluyen
objetivos a corto plazo y se actualizan cada 3 6 4 meses. El curriculum pretende
ayudar a los nifios autistas a desarrollar habilidades de lenguaje y funcionales, juego
independiente y habilidades de trabajo, habilidades de interaccion social, y conducta
adaptativa. Se emplea la intervencion conductual positiva en aquellos ninos que
muestran conductas disruptivas. La instruccion en el colegio se basa en el curriculum
TRI-I (Innovative, Integrative, Individualized). Este programa incluye entrenamiento
individualizado en un entorno integrador. La intensidad de las intervenciones es de
5 dias a la semana, 3 horas al dia en la clase.

1.3. RECOMENDACIONES DE LAS GUIAS DE PRACTICA CLINICA EN RELACION A LAS
INTERVENCIONES PSICOEDUCATIVAS EN LOS TEA

En este apartado de la introduccién se incluye un resumen de las guias de
recomendaciones realizadas en distintos paises en relacion a las intervenciones
no-farmacolégicas en el tratamiento de los TEA y en concreto en relacion a las
intervenciones psicoeducativas.

1.3.1. Guia del grupo de estudio de los TEA del Instituto de Salud Carlos Il 2006

En relacion a las guias de practica clinica publicadas en Espana, segun el grupo
de estudios de los TEA del Instituto de Salud Carlos III >3, existen distintos niveles de
recomendacion para estos tratamientos. De este modo consideran que la promocion
de competencias sociales, los sistemas alternativos y aumentativos de comunicacion
y el sistema TEACCH tienen un nivel de evidencia débil aunque son recomendados,
por otro lado consideran que las intervenciones conductuales tienen evidencia de
eficacia y son recomendadas.

1.3.2. Guia de prdctica clinica del SIGN (Scottish Intercollegiate Guidelines Network) 2007

Segin la Guia de Prdctica Clinica del SIGN** debemos tomar en cuenta las
siguientes recomendaciones en relacion a los distintos tipos de intervenciones
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no-farmacolégicas. En el cuadro que se presenta a continuaciéon se describen los

niveles de evidencia y los grados de recomendacion:

Niveles de evidencia

1++

1+

2++

2+

Meta andlisis de alta calidad, revisiones sistematicas de ECAs, o ECAs con un bajo
riesgo de sesgo.

Meta analisis bien llevados a cabo, revisiones sistematicas y ECAs con bajo riesgo
de sesgo.

Meta analisis bien llevados a cabo, revisiones sistematicas y ECAs con alto riesgo de
$esgo.

Revisiones sistematicas de alta calidad de estudios caso-control o estudios de co-
hortes.

Estudios de cohortes o caso-control de alta calidad con bajo riesgo de sesgo y una
alta probabilidad de que la relacion sea causal.

Estudios de cohortes o caso-control bien llevados a cabo con bajo riesgo de sesgo
y una probabilidad moderada de que la relacién sea causal.

Estudios de cohortes o caso-control con alto riesgo de sesgo y un riesgo significa-
tivo de que la relacién no sea causal.

Estudios no analiticos, por ejemplo, series de casos, o informes de caso Unico.

Opinion de expertos.

Grados de recomendacion

Al menos un meta andlisis, revision sistematica o ECA evaluado como 1++, y direc-
tamente aplicable a la poblacion diana; o un cuerpo de evidencia consistente prin-
cipalmente en estudios evaluados como 1+, directamente aplicable a la poblacion
diana, y demostrando consistencia global de los resultados.

Un cuerpo de evidencia que incluya estudios evaluados como 2++, directamente
aplicable a la poblacion diana, y demostrando consistencia global de los resultados;
0 evidencia extrapolada de estudios 1++ 0 1+.

Un cuerpo de evidencia que incluya estudios evaluados como 2+, directamente apli-
cable a la poblacion diana, y demostrando consistencia global de los resultados; o
evidencia extrapolada de estudios 2++.

Nivel de evidencia 3 6 4; o evidencia extrapolada de estudios evaluados como 2+.

Se recomiendan como buena practica teniendo en cuenta la experiencia del grupo
que ha desarrollado la guia.

— Intervenciones mediadas por los padres.

— Las intervenciones mediadas por padres han de ser consideradas para los
ninos y jovenes afectados por Trastornos del Espectro Autista, ya que
pueden ayudar a las familias a interactuar con sus hijos, promover el
desarrollo e incrementar la satisfaccion parental, el empoderamiento y la

salud mental (¥).

— Intervenciones basadas en la comunicacion.

— Apoyo para las habilidades de comunicacion.
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e Lasintervenciones para apoyar la comunicacion en los TEA estan indicadas,
como el uso de estrategias de aumentacion visual, por ejemplo en forma
de dibujos y objetos (*).

* Las intervenciones para apoyar la comunicacion en los ninos y la gente joven
con TEA han de ser informados mediante una evaluacion efectiva (D).

— Intervenciones para la comunicacion social y la interaccion.

* Las intervenciones para apoyar la comunicacion social han de ser
consideradas para los ninos y jovenes con TEA, evaluando de manera
individual la intervencién mas adecuada (D).

* Adaptar los ambientes fisicos, sociales y comunicativos de los ninos y la
gente joven con TEA puede ser beneficioso (1as distintas opciones incluyen
ofrecer apuntes visuales, reducir los requerimientos para las interacciones
sociales complejas, utilizar rutinas, temporalizaciéon y minimizacion de
irritaciones sensoriales.

— Intervenciones conductuales/psicolégicas.
— Programas conductuales intensivos.

* El programa de Lovaas no ha de presentarse como una intervencion que
llevara a un funcionamiento normal (A).

— Intervenciones para conductas especificas.

* Las intervenciones conductuales han de considerarse para tratar un amplio
rango de conductas especificas en ninos y gente joven con TEA, tanto
para reducir la frecuencia de los sintomas y la severidad, como para
incrementar el desarrollo de habilidades adaptativas (B).

* Los profesionales de la salud deben saber que algunas de las conductas
aberrantes pueden deberse a una carencia de habilidades y también
pueden representar una estrategia del nino para afrontar sus dificultades
individuales y circunstancias (*).

Entrenamiento de integracion auditiva.

* El entrenamiento de integracion auditiva no esta recomendado (A).

Terapias musicales.

* No hay suficiente evidencia para hacer una recomendacion en relacion al
uso de la musicoterapia en TEA.

Problemas del sueiio.

* Laterapia conductual ha de ser considerada para ninos y personas jéovenes
con TEA que sufren alteraciones del suefio (¥).

Terapia ocupacional.

IIER — Noviembre 2009 | 26



Evaluacién de la eficacia de las intervenciones psicoeducativas en los trastornos del espectro autista

* Los ninos y personas jovenes afectados por TEA se pueden beneficiar de
la terapia ocupacional para indicaciones genéricas, como ofrecen
asesoramiento y apoyo en ambientes adaptados, actividades y rutinas en
la vida diaria (*).

— Comunicacion facilitada.

* La comunicacion facilitada no debe utilizarse como un medio para
comunicarse con los ninos y la gente joven con TEA (A).

1.3.3. Guia del Departamento de Educacién y Desarrollo de Servicios de California
1997

El Departamento de Educacion y Desarrollo de Servicios de California, ofrece
una guia de las mejores practicas para disenar y ofrecer programas efectivos para
individuos con ASD>. Esta guia propone una serie de aspectos a tomar en cuenta en
el diseno y desarrollo de programas de intervencion en el autismo. Existe un consenso
entre los investigadores, los clinicos y los educadores de que la intervencion/educacion
apropiada empieza pronto, normalmente en torno a los 30 meses.

Entre las caracteristicas de un programa eficaz podemos destacar las siguientes:

— Ha de estar fundamentado en métodos y curriculos basados en la evidencia.
Claramente definidos (operacionalmente definidos) y con criterios de entrada
y salida.

— Supervisados por personal entrenado para comprender las implicaciones del
autismo.

— Inclusivo para los padres y que trate aspectos de entrenamiento, toma de
decisiones, y seguimiento de la provisiéon de servicios.

— Llevado a cabo en una variedad de contextos.
— Consistente en distintos ambientes (casa, comunidad, etc.).

— Disefiado para permitir al nifio la transicion a contextos y actividades que
promuevan un funcionamiento mas independiente.

Los resultados positivos de la planificacion de los programas son un resultado
directo de la intensidad y la consistencia de las intervenciones entre la casa, la escuela
y los ambientes comunitarios. Entre las mejores practicas podemos encontrar:

— Los padres y las agencias identifican las necesidades de la programacion
basandose en la informacion individual de la evaluacion.

— Las metas y los objetivos se establecen en areas prioritarias de acuerdo a los
resultados de la evaluacion, cubriendo las debilidades y necesidades del nifio,
e incluyen:
— Prioridades y necesidades del nino y la familia.

— Habilidades conresultados funcionales en dichas areas comola comunicacion,
la regulacion sensorial, las relaciones sociales, la imitacion, la generalizacion,
la atencion, y la sustitucion de conductas inapropiadas.

— Criterios definidos para cambiar los componentes del programa: contexto,
apoyo, servicios, etc.
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— Abordar todos los dominios relevantes para la edad del nifio y su nivel de
desarrollo, los cuales deben incluir habilidades motoras, funcionamiento
académico, generalizacion y mantenimiento de habilidades.

— Especificar de los apoyos y servicios necesarios para el programa (por
ejemplo, ratio de personal).

— Identificacion especifica de la frecuencia y duracion de los servicios.

— Procedimientos para promocionar la generalizacion y el mantenimiento de
las habilidades.

— La seleccion de los contextos ha de ser apropiada para la edad y puede
incluir, aunque no se limita a los siguientes aspectos:

* Combinaciones entre las agencias y las escuelas no-publicas.

* Programas basados en la comunidad.

* Programas especificos de educacion a nivel de distrito o provincial.
e Centros de educacion especial y clases del distrito.

* Programas basados en el hogar.

* Programas basados en el hogar implementados de manera primaria por
los padres en conjunto con los programas de aula.

* Cualquier combinacion de las anteriores.

Sin embargo, la guia de California no ofrece una evaluacion de eficacia de los
distintos tratamientos en orden a seleccionar o priorizar unos frente a otros, si bien
hace un analisis descriptivo de las distintas metodologias y aproximaciones a
considerar en la definicion de las intervenciones.

1.3.4. MADSEC Autism Task Force 2000

El MADSEC Autism Task Force>® desarrolla una serie de conclusiones partiendo
de la revision de la literatura y teniendo en cuenta una valoracion de la calidad
metodolégica de la evidencia desarrollada a partir de distintas aproximaciones. Asi,
esta guia concluye que las intervenciones se pueden clasificar del siguiente modo:

— Definidas como eficaces, basadas en la calidad de la investigacion: ABA, por
tanto los procesos evaluativos de ABA son efectivos, no solo con las
intervenciones basadas en la conducta, sino también para la evaluacion
sistematica de la eficacia de cualquier intervencion con la intenciéon de
modificar el aprendizaje individual y la conducta.

— A priori prometedoras, pero no estan aun objetivamente apoyadas como
efectivas para los individuos con autismo mediante estudios controlados y
sujetos al rigor de la buena ciencia: Entrenamiento de integracion auditiva, el
método Miller, Integracion sensorial, y TEACCH.

— De manera repetida sujeta al rigor de la ciencia, ha permitido a numerosos
investigadores concluir que la intervencion no es efectiva, puede ser nociva,
o puede llevar a consecuencias imprevistas: la comunicacion facilitada.

1.3.5. Guia Clinica del Royal College of Speech and Language Therapists 2005

La Guia Clinica del Royal College of Speech and Language Therapists>” desarrolla
recomendaciones de manera especifica en relacion a los TEA. Para la interpretacion
de los resultados se apoya en la valoracion metodolégica desarrollada por AHCPR
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(The Agency for Healthcare Policy and Research), estableciendo los siguientes niveles
de evidencia y grados de recomendacion:

Niveles de evidencia

Nivel Tipo de evidencia (basado en AHCPR 1992)

la Meta analisis de ECAs.

Ib Al menos un ECA.

lla Al menos un ECA bien disefiado sin aleatorizacion.

Ilb Al menos algun otro tipo de estudio cuasi-experimental bien disefiado.

1l Estudios descriptivos no experimentales bien disehados, como estudios de com-
paracion, estudios de correlacion y estudios caso-control.

\% Evidencia obtenida de los informes de comités de expertos u opiniones y/o expe-
riencia clinica de autoridades respetadas.

Grados de recomendacion

Grado Recomendaciones (basado en AHCPR 1994)
A (Niveles de Requiere al menos un ensayo clinico aleatorizado como parte del
evidencia la, Ib) cuerpo de la literatura, de una cualidad y consistencia global buena,

proponiendo la recomendacion especifica.

B (Niveles de Requiere disponibilidad de estudios clinicos bien llevados a cabo,
evidencia lla, llb, Ill)  donde no existan ensayos clinicos aleatorizados en esa area.

C Requiere evidencia de informes de comités de expertos en opinio-
nes y/o experiencia clinica de autoridades respetadas. Indica la au-
sencia de estudios directamente aplicables de buena calidad.

Entre los hallazgos realizados en relacion a las aproximaciones de manejo en
estos trastornos podemos resumir lo siguiente:

— Intervencion temprana (B): La intervencion temprana es beneficiosa para
fomentar el desarrollo de las habilidades comunicativas en nifios con TEA.

— Apoyo y entrenamiento de los cuidadores primarios (C): siguiendo el
diagnodstico es importante permitir a los cuidadores primarios el acceso a los
servicios especializados que ofrezcan apoyo y oportunidades para adquirir
habilidades y estrategias para el manejo de los ninos con autismo.

— Programa de comunicacion social (B): Las aproximaciones que se centran en
el funcionamiento social han de introducirse como una estrategia de
intervencion desde los primeros afos hasta la adultez.

— Comunicacion alternativa aumentativa (B): Se ha de considerar el uso de
sistemas alternativos y aumentativos de comunicacion (tecnologia alta y baja).
El nivel de comprension simbdlica y la intencién comunicativa son criticos.

1.3.6. Guia del Departamento de Salud del Estado de Nueva York 1999

Por ultimo el Departamento de Salud del Estado de Nueva York>®, y en concreto
el programa de intervencion temprana ofrece un informe de recomendaciones sobre
el autismo y los Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD), tanto para la
evaluaciéon como para el tratamiento en nifios entre 0 y 3 afos. En relacion a la
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evaluacion de los métodos de intervencion se analizan los siguientes campos de

interés:

— Programas de intervencion intensivos conductuales y educativos:

— Ventajas:

Demuestran producir efectos positivos en ninos pequenos con autismo.
Base cientifica validada en los principios de la conducta y el
aprendizaje.

Permite la monitorizacion y el rastreo de conductas.

Se pueden emplear en multiples contextos, generalmente se inician en
casa y se extienden a contextos comunitarios como la escuela.

No solo se pueden aplicar por profesionales sino también por para-
profesionales entrenados, padres y otros.

Se pueden combinar con otros métodos.

— Limitaciones:

Requiere de un amplio nimero de personas entrenadas para administrar
la intervencion.

Requiere un alto grado de coordinacion y supervision de los individuos
que administran la intervencion.

Puede ser disruptivo para la familia.
Es caro.

— Principios basicos de las técnicas especificas de intervencion conductual:

— Ventajas:

e Muchas técnicas conductuales distintas han mostrado ser eficaces en

ninos con autismo, como: modelado, estimulacion, moldeado,
desvanecimiento, analisis de tareas, refuerzo diferencial, junto con la
cuantificacion precisa de conductas y la medicion frecuente.

Ha mostrado eficacia en un rango amplio de areas pertenecientes a los
nucleares que definen el autismo (conducta problematica, comunicacioén
e interacciones sociales).

El uso del analisis funcional de la conducta incorpora la monitorizacion
del progreso y fomenta la modificacion de técnicas segin las
necesidades.

— Limitaciones:

* Al menos que se empleen técnicas especificas para entrenar la

generalizacion, las habilidades adquiridas con técnicas especificas no
pueden generalizarse a las interacciones del nifo en sus ambientes
habituales.

— Técnicas de intervenciéon conductual y educativa para conductas pro-

blematicas.
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— Ventajas:

* Han demostrado su efectividad para reducir conductas problematicas e
incrementar la sustitucion de conductas apropiadas en ninos con
autismo.

— Limitaciones:

e Las limitaciones dependen de los elementos especificos del programa y
el programa global de intervencion.

— Técnicas de intervencion conductual y educativa para mejorar la
comunicacion.

— Ventajas:

* Muchas estrategias conductuales parecen efectivas para mejorar la
comunicacion en ninos con TEA.

e Las estrategias conductuales pueden adaptarse facilmente a la situacion
individual de cada nifo.

— Limitaciones:

* Las limitaciones dependen de los elementos especificos del programa y
el programa global de intervencion.

— Técnicas de intervencion conductual y educativa para mejorar las interacciones
sociales.

— Ventajas:

* Muchas estrategias conductuales parecen efectivas para mejorar la
interaccion social en ninos con TEA.

e Otros adultos e iguales pueden ser entrenados para implementar las
técnicas de intervencion.

— Limitaciones:

* Las limitaciones dependen de los elementos especificos del programa y
el programa global de intervencion.

— Entrenamiento de los padres como parte de los programas conductuales y
educativos.

— Ventajas:

e Parecen ser efectivos para ayudar a alcanzar resultados positivos para
ambos el nino y la familia.

* La implicacion parental mejora la generalizacion de habilidades para el
hogar y el ambiente familiar del nifo.
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* Ciertos tipos de entrenamiento parental pueden reducir el estrés de los
padres e incrementar la satisfaccion.

— Limitaciones:
* Puede no ser posible o efectivo en todas las situaciones familiares.

* Las expectativas asociadas con el entrenamiento de los padres pueden
incrementar el estrés parental.

— Intervenciones basadas en el modelo DIR (Developmental, Individual
Difference, Relationship).

— Ventajas:

* Algunos aspectos del modelo DIR pueden ser consistentes con los
elementos comunes de las intervenciones que han mostrado ser efectivas
para los nifios con autismo en otros programas y estudios.

— Limitaciones:

* No hay informes de la literatura de ensayos controlados adecuados que
hayan evaluado la eficacia de las aproximaciones de intervencion basadas
en el modelo DIR para tratar nifios pequefios con autismo.

* Es importante reconocer que las aproximaciones basadas en el modelo
DIR pueden ser intensivas en cuanto a tiempo para los profesionales y los
padres y pueden quitar tiempo de otras terapias que han sido demostradas
como eficaces.

— Comunicacion facilitada (CF):
— Ventajas:

* No hay ventajas probadas de la CF, especialmente en ninos por debajo de
los tres anos.

— Limitaciones:

* No hay evidencia adecuada de que la CF sea un método de intervencion
efectivo para nifios pequefios con autismo.

* Hay serios danos potenciales con el empleo de este tipo de
intervenciones.

1.3.7. Guia de TEA del Ministerio de Sanidad de Nueva Zelanda 2008

De reciente publicacion es la Guia de Trastornos del Espectro Autista del Ministerio
de Sanidad de Nueva Zelanda®. Las recomendaciones se han graduado de acuerdo
al grupo de elaboracion guias de Nueva Zelanda, tal y como se presenta a
continuacion.
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Grados de recomendacion

Grado Recomendaciones

A La recomendacion esta apoyada en buena evidencia (hay un nimero de estudios
que son validos, aplicables y clinicamente relevantes).

B La recomendacion esta apoyada en buena evidencia (basada en estudios que
son mayoritariamente validos, pero hay algunos aspectos sobre el volumen, la
consistencia, la aplicabilidad y/o la relevancia clinica de la evidencia que pueden
causar incertidumbre, pero no son susceptibles de ser sustituidos por otra evi-
dencia).

C La recomendacion se apoya Unicamente en la opinion de expertos (opinion ex-
terna publicada o no publicada, por ejemplo, las guias de consenso).

| No se puede hacer ninguna recomendacion. La evidencia es insuficiente (bien in-
suficiente o de pobre calidad o bien el conflicto entre dafios y beneficios no se
puede resolver).

Puntos Donde no existe evidencia, las mejores practicas de recomendacion se desarro-
de buena llan basandose en la experiencia de los grupos que desarrollan las GPC o en el
practica* feedback de la consulta en Nueva Zelanda.

A continuaciéon se examinan el resumen de recomendaciones desarrolladas en
relacion a los TEAs, en primer lugar se analiza la educaciéon de las personas que
sufren TEA y en segundo lugar se profundiza en el tratamiento y manejo de estos
trastornos:

Educacion en personas que sufren TEA:

— Aproximaciones para aprender y ensenar en los primeros anos:

— Los servicios no han de esperar a que se complete el proceso diagnostico,
sino que deben estar disponibles a partir del momento en el que se identifica
una necesidad significativa del desarrollo (C).

— No hay evidencia de que ningtin modelo individual sea efectivo para ensenar
todas las metas a todos los nifios con TEA. Se han de elegir los modelos
para ajustarse a las caracteristicas del nifio y a la situacion de aprendizaje
B).

— Las decisiones sobre el tipo de intervencion y el grado de intensidad han
de ser informadas por un grupo con capacidad y han de reflejar la etapa de
desarrollo del nifo, las caracteristicas, las metas de aprendizaje y las
preferencias familiares (C).

— Las necesidades de generalizacion y mantenimiento han de ser
cuidadosamente planificadas. El aprendizaje de nuevas habilidades ha de
llevarse a cabo en el ambiente natural del nino, por ejemplo con sus
cuidadores y profesores habituales y con acceso a iguales que no sufren
TEA (B).

— Las intervenciones han de ser monitorizadas y evaluadas durante su
transcurso. Cuando exista progreso durante un periodo de tres meses, se
han de hacer cambios al curriculum o a las metas de la intervencion, la
intensidad del entrenamiento o el aumento de las consultas y el apoyo para
el personal (A).
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— La comunicacion espontanea, la socializacion y el juego han de ser metas
prioritarias (A).

— Las aproximaciones deben hacer énfasis en las habilidades pivotales como
la espontaneidad, la iniciacion, la motivacion y el auto-manejo (C).

— Los servicios han de estar disponibles para asegurar que el nifio participa
en actividades dirigidas a la consecucion de metas en distintos contextos,
como el hogar, la educacion y los contextos comunitarios durante al menos
15-25 horas por semana (B).

— La planificacién para la intervencion y la evaluacion ha de tener siempre
en cuenta no solo al nifno, sino también las variables familiares y los
resultados (C).

— Las familias deben ser parte del equipo implicindose en el desarrollo de
metas prioritarias y planes de intervencion (C).

— El programa educativo de un nino ha de reflejar los intereses del nifo y ha
de ser evolutivamente apropiado para los modelos de aprendizaje de su
edad (O).

— El personal especializado de atencion temprana ha de ofrecer educacion y
apoyo a las familias y a los profesores sobre como ofrecer estructura y apoyo
para los ninos en contextos naturales, como la casa o la comunidad (¥).

— La literatura en relacion a los programas educativos para ninos pequenos
ha de ser revisada (*).

— Ensenanza de areas especificas del curriculo en la infancia temprana y en los
anos de escolarizacion.

— Comunicacion y alfabetizacion:

* La comunicacion ha de ser tenida en cuenta como un area de aprendizaje
de alta prioridad, y las metas de la comunicacién han de ser incluidas
en los planes individuales para todos los niflos y gente joven con
autismo (A).

e La valoracion y el desarrollo de la comunicacion y las metas sociales han
de ser complementadas unas con otras. La ensefianza de ambas areas ha
de llevarse a cabo en paralelo (C).

* El afrontamiento de la iniciacién y la comunicaciéon espontanea ha de ser
un punto clave de la intervencion (C).

* La intervencion ha de llevarse a cabo en contextos naturales, utilizando
rutinas y consecuencias normales (A).

e La evaluacion formal ha de ser siempre complementada por evaluaciones
informales que incluyen la observacion en distintos contextos y actividades
y entrevistas con adultos significativos (C).

* Las demandas comunicativas del ambiente han de ser evaluadas (C).

* Los apoyos visuales y la tecnologia han de estar disponibles para apoyar
la comunicacién expresiva y receptiva y la organizacion de acuerdo a las
necesidades individuales del nino (B).
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e La alfabetizacion ha de ofrecerse empleando multiples estrategias de
instruccion y ha de construirse teniendo en cuenta los intereses especiales
del nino (B).

* Todos los nifios con TEA han de ser evaluados y han de tener unas
sugerencias de intervencion ofrecidas por un especialista en audicion y
lenguaje con experiencia en TEA al menos una vez al afo, y con mayor
frecuencia en la infancia temprana (¥).

— Desarrollo Social:

e La evaluacion social ha de llevarse a cabo en diversos contextos naturales
con adultos e iguales como companeros sociales (C).

* Las metas han de ser funcionales y han de considerar las preferencias de
la familia (C).

* Las intervenciones sociales han de llevarse a cabo en contextos naturales
y en la medida de lo posible mediante actividades naturales (A).

* Se handefomentarlas intervenciones que emplean iguales cuidadosamente
entrenados y apoyados (A).

* Todo el plan de intervencion social ha de incluir estrategias de
mantenimiento y generalizacion (A).

* Ha de ofrecerse apoyo y entrenamiento a las familias, incluyendo a los
hermanos, para el desarrollo de la intervenciéon en habilidades sociales
en el hogar (C).

* Las metas de socializacion han de incluirse en todos los planes individuales
de educacion (*).

— Desarrollo Sensorio-motor:

* Los equipos han de consultar a los expertos apropiados como los
terapeutas ocupacionales, sobre estrategias para apoyar a los nifos y a la
gente joven cuyo procesamiento sensorial dificulte e interfiera con su
desarrollo educativo (B).

* Los programas sensoriales y las estrategias han de ser cuidadosamente
monitorizadas y han de interrumpirse si se observa progreso en,
aproximadamente, 6-12 semanas (B).

* Los ambientes y las tareas han de ser adaptados para minimizar las
reacciones sensoriales negativas, las distorsiones perceptivas o las
dificultades motrices (C).

— Desarrollo cognitivo y estrategias de pensamiento:

* Los test de CI han de emplearse con cautela: Cuando se empleen test de
CI han de ser complementados con la evaluaciéon del lenguaje y una
evaluacion de funcionamiento adaptativo en contextos naturales. La
evaluacion cognitiva ha de ser llevada a cabo por un psicélogo con
experiencia y entrenamiento en TEA (A).

* Las limitaciones cognitivas del nifio o la persona joven han de utilizarse
para compensar las areas de dificultad (A).
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* Los intereses particulares del nifio o joven con TEA han de incorporarse
siempre que sea posible (A).

* Losninosyjoveneshanderecibirinstruccionessistematicas cuidadosamente
planeadas y adaptadas a sus necesidades y habilidades (B).

* Los ninos y la gente joven han de recibir apoyos para mejorar la estructura
de aprendizaje (C).

— Habilidades de automanejo y tratamiento de las conductas disruptivas en
los contextos educativos:

* Las intervenciones han de comenzar tempranamente, tan pronto como las
conductas disruptivas sean preocupantes y sean proactivas. El programa
del nifo o joven ha de ser individualizado y disefiado para impulsar su
desarrollo y ofrecer un ambiente de gran apoyo (B).

* Las intervenciones educativas han de incorporar principios de apoyo a la
conducta positiva, particularmente focalizando en comprender el
funcionamiento de la conducta del ninio (A).

* No se deben emplear procedimientos fisicamente aversivos (A).

* Todo el personal de la escuela debe comprender las metas del plan de
apoyo conductual del nifio o joven (C).

* Los equipos en el contexto educativo necesitan acceso a una respuesta
rapida en casos de conductas severas. Esto incluye tanto un especialista
médico y apoyo conductual (*).

Tratamiento y manejo de los TEA:

— Minimizacion y evitacion de problemas.

— El desarrollo de habilidades sociales y apoyo comunitario para jévenes y adultos
con TEA ha de llevarse a cabo para minimizar y evitar problemas (C).

— Los padres y las familias han de recibir informacién sobre las intervenciones
y apoyos disponibles a nivel local, nacional e internacional (C).

— Ha de considerarse la monitorizacion rutinaria de la gente joven y adultos
para evitar y minimizar problemas (¥).

— Se ha de prestar atencion a los déficit nucleares de las personas que sufren
TEA para minimizar y evitar problemas (¥).

— Aproximaciones psicologicas para el manejo de los TEAs.

— Los profesionales han de interpretar la evidencia de la investigacién de
manera objetiva y honesta para los padres de personas con TEA (O).

— Deben implementarse programas e intervenciones estructuradas y educativas
de la vida diaria con énfasis en las claves visuales. Se deben centrar en el
fomento de las habilidades y el establecimiento de estrategias de
comunicacion. Se han de ofrecer aproximaciones de tratamiento centradas
en la familia (C).

— Los profesionales, las personas con TEA, y los cuidadores han de evaluar las
aproximaciones de tratamiento antes y durante su implementacion (C).
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— Se deben emplear las técnicas de manejo conductual para intervenir con las
conductas problematicas (A).

— Todas las intervenciones conductuales han de ser de buena calidad y han
de incorporar los siguientes principios: planificacion centrada en la persona;
valoracion funcional; estrategias de intervencion positivas; intervenciones
multiples; centradas en el ambiente; medidas de resultado con sentido;
centrados en la validez ecolégica e intervencion de sistemas-nivel (C).

— Los consumidores de intervenciones conductuales han de tomar como
referencia las guias publicadas recientemente para identificar, seleccionar y
evaluar los analistas de conducta (C).

— Se ha de investigar la viabilidad de establecer servicios conductuales
especificos de TEA financiados publicamente (C).

— Laterapia de introspeccion y la terapia psicodinamica no estin recomendadas
como tratamientos apropiados para las personas con TEA (C).

— La terapia cognitivo conductual ha de considerarse como un tratamiento
apropiado para muchas dificultades conductuales, emocionales y de salud
mental (C).

— La terapia cognitivo conductual ha de adaptar sus técnicas para tener en
cuenta las caracteristicas de las personas con TEA (C).
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2. OBJETIVOS DE LA REVISION

El objetivo prioritario de la presente revision sistematica es analizar el estado
actual del conocimiento en relacion a las intervenciones psicoeducativas en atencion
temprana en ninos con un diagnostico del espectro autista. Para ello se pretenden
analizar las revisiones sistematicas publicadas entre enero de 2000 y enero de 2009,
y cuyo objetivo prioritario haya sido evaluar la efectividad y/o la eficacia de las
intervenciones psicoeducativas para la mejora de cualquiera de los sintomas del
espectro autista. Teniendo en cuenta este objetivo global, se pueden desprender del
mismo algunos objetivos especificos que nos permitiran hacer un analisis
pormenorizado de los resultados obtenidos a partir de la literatura. Entre los objetivos
especificos estan los siguientes:

2.1. OBJETIVO A: VALORACION DE LA EFICACIA DE LAS TERAPIAS PSICOEDUCATIVAS
EN LOS TEA

Evaluar la eficacia de las intervenciones psicoeducativas para la mejora de los
trastornos del espectro autista, teniendo en cuenta la literatura existente al respecto.
Esto nos permitira elaborar una serie de recomendaciones basadas en la evidencia
respecto a las intervenciones mas apropiadas en los trastornos del espectro autista.

2.2. OBJETIVO B: ASPECTOS METODOLOGICOS EN EL DISENO Y EVALUACION DE
ESTUDIOS SOBRE INTERVENCIONES PSICOEDUCATIVAS Y PSICOSOCIALES EN
LOS TEA

Profundizar en las principales limitaciones metodologicas de los estudios, tal y
como informan las distintas revisiones sistematicas. Este es un aspecto clave a la hora
de tomar decisiones futuras tanto en relacion a la manera de desarrollar nuevas
revisiones sistematicas de la literatura, como en relacién a los aspectos que han de
ser tenidos en cuenta en el desarrollo de estudios experimentales de eficacia o
efectividad de intervenciones psicoeducativas.
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3. METODOLOGIA

3.1. ESTRATEGIA DE BUSQUEDA

Se opt6 por desarrollar una busqueda sensible para evitar la pérdida de literatura
relevante para nuestra revision. A la hora de seleccionar las fuentes de informacién
se tuvieron en cuenta los siguientes criterios: a) busqueda en bases de datos que
recopilen revisiones sistematicas de la literatura (CRD; Cochrane, HTAI vortal, etc.);
b) Ademas de consultar bases de datos cientificas como Medline y Embase, se tuvieron
en cuenta las bases de datos con contenidos de psicologia (PsycINFO) y educacion
(ERIC), por su relevancia en la busqueda de publicaciones vinculadas a las
intervenciones de caracter psicoeducativo; c¢) Se desarrollaron estrategias
complementarias para evitar la pérdida de literatura no publicada o de aquella
literatura en proceso de publicacion.

A continuacion se presenta una relacion de las bases de datos consultadas y de
las palabras clave de las que se ha partido para elaborar la estrategia de busqueda
especifica en cada una de las bases de datos.

Bases de datos: Psyclnfo, Medline, ERIC, Cochrane Library, LILACS, EMBASE,
Web of Science, CRD (DARE, NHS-EDD, HTA), HTAI vortal.

Palabras clave de la estrategia de biisqueda: (Autism* OR autistic OR Kanner*
OR Asperger* OR Pervasive Development Disorder* OR ASD) AND (Systematic review
OR review). Para un analisis detallado de la busqueda bibliografica desarrollada en
cada una de las bases de datos consultar el Anexo 2.

Limites: Fecha de publicacion: desde enero de 2000 a enero de 2009; Idiomas:
espanol, francés, portugués, inglés. Se limito la busqueda a partir del ano 2000 ya
que al tratarse de revisiones sistematicas, estas incorporan a su vez el conocimiento
previo en el ambito. Los limites de idiomas se deben a la imposibilidad de leer y
sintetizar informacién en otras lenguas por parte del equipo revisor. Por ultimo
sefialar que el presente trabajo se limita a las revisiones sistematicas debido a la
amplitud del tema objeto de estudio «intervenciones psicoeducativas en autismo»,
que seria imposible abordar acudiendo a los estudios experimentales primarios para
cada area.

Diagrama de flujo: En el Anexo 3 se presentan de manera pormenorizada el
numero de estudios recuperados a partir de cada una de las bases de datos y el
numero final de estudios con los que contamos para el presente trabajo. Se detalla
ademas el nimero de duplicados, articulos eliminados por titulo o resumen, articulos
eliminados a partir de la lectura completa de los mismos y articulos que no cumplen
los criterios de inclusion.

Otras busquedas: a) Se desarroll6 una busqueda inversa a partir de las revisiones
sistematicas recuperadas; b) Se realiz6 una busqueda manual en las revistas claves
que se citan a continuacion: Autism; Journal of Autism and Developmental Disorders;
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¢) Se localizaron las guias de practica clinica de publicaciéon mas reciente para
comprobar las fuentes de informacion de las que parten sus recomendaciones.

3.2. CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION DE ESTUDIOS

Los criterios de inclusion para la revision de articulos fueron los siguientes:

— Revisiones sistematicas publicadas entre el ano 2000 y enero de 2009.

— Para considerar que un documento es una revision sistematica ha de cumplir
las siguientes condiciones metodolégicas: definicion del objetivo de la
revision; estrategia de busqueda; criterios de inclusion y exclusion de estudios;
y definicion de los métodos utilizados para evaluar la calidad de los
estudios.

— En relacion a las caracteristicas de la poblacion, las revisiones han de incluir
ninos con un diagndéstico de algun trastorno del espectro autista.

— En cuanto al tipo de intervenciones se tomaron en cuenta todas las revisiones
que hacian referencia a intervenciones psicoeducativas:

* Se tendra en cuenta las intervenciones especificas dirigidas a: la mejora
de la comunicacion; la mejora de las habilidades sociales; la mejora de los
problemas conductuales; el desarrollo del juego, etc.

* Se tendrin en cuenta ademas aquellas intervenciones o programas
globales de tratamiento que se orienten a la mejora de dos o mas de los
ambitos deficitarios en el desarrollo en las personas que sufren TEA.

* No se hizo una criba atendiendo a las medidas de resultado, ya que se
consideran de interés los logros alcanzados en cualquiera de los siguientes
ambitos: mejora de la calidad de vida, mejora cognitiva, mejora de la
conducta, mejora de la interaccion social, mejora de la comunicacion, o
cualquier otro aspecto vinculado a la mejora funcional y la autonomia
personal.

En relacion a los criterios de exclusion de revisiones sistematicas se atendio a los
siguientes parametros:

— Se excluyeron las revisiones narrativas, asi como aquellas revisiones cuya
calidad metodolégica era muy baja ya que no incluian detalles acerca de la
busqueda bibliografica, o no definian los criterios de seleccion de los
estudios.

— Se excluyeron aquellas revisiones que describen intervenciones no
farmacoloégicas, pero que no se pueden considerar de caracter psicoeducativo
como son las terapias cognitivo conductuales, las terapias basadas en dietas,
la musicoterapia, la terapia con animales, y las terapias de integracion
sensorial.

— Otro de los criterios de exclusion fueron aquellas revisiones sistematicas que
ofrecen medidas de resultados de los padres, los profesores, la mejora de la
coordinacion de los servicios, etc., pero que no aportan datos o medidas de
resultados de los niflos con un diagnoéstico de trastorno del espectro autista.
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— Se excluyeron ademas aquellas revisiones cuya poblacién objeto de estudio
son personas con alguna discapacidad o trastorno del neurodesarrollo, pero
que no atienden de manera exclusiva a las personas que sufren TEA, o bien
no se pueden extraer datos independientes para este subgrupo de
poblacion.

3.3. EXTRACCION Y SINTESIS DE LA INFORMACION

Proceso de biisqueda: En primer lugar se llevé a cabo la busqueda bibliografica
en las distintas bases de datos. A posteriori se eliminaron los duplicados de las
distintas bases de datos y aquellos articulos que teniendo en cuenta el titulo y/o el
resumen no entraban en nuestro campo de interés. Se obtuvieron copias en papel de
los articulos susceptibles de ser incluidos en la presente revision.

Seleccion de estudios: En segundo lugar, se llevo a cabo una seleccion de los
estudios a incluir y excluir de la presente revision. Esta seleccion se llevo a cabo por
dos revisores (IG y CM) de manera independiente, y las discrepancias se resolvieron
por consenso.

Evaluacion de la calidad metodologica: En tercer lugar se hizo una lectura critica
de las revisiones sistematicas, empleando para tal fin el software FLC (Fichas de
Lectura Critica) desarrollado por el Servicio Vasco de Evaluacion de Tecnologias
Sanitarias (Osteba). Es un instrumento diseniado para trabajar en la lectura critica de
distinto tipo de publicaciones, que permite valorar la calidad de la informacioén en
Alta, Media o Baja. Este instrumento ha pasado un proceso de revision externa y
validacion, de modo que se asegura el rigor cientifico de la herramienta®. Los
revisores (IG y CM) valoraron de manera independiente los articulos susceptibles de
ser incluidos. Las diferencias se resolvieron por consenso y se ofrecié a cada una de
las revisiones sistematicas una calidad Baja, Media o Alta. Tal y como se ha descrito
previamente las intervenciones con calidad baja no se tuvieron en cuenta en el
presente informe, ya que la extraccion de datos y conclusiones se veria altamente
comprometida. Los parametros tenidos en cuenta para valorar la calidad de las
revisiones sistematicas fueron los siguientes:

1. Pregunta de investigacion: supone la definicion clara de la poblacion objeto
de estudio, la(s) intervencion(es) objeto de estudio, la intervencion con la que
se compara y las medidas de resultado.

2. Método: a) definicion clara de los criterios de inclusion y exclusion de estudios;
b) busqueda bibliografica exhaustiva y rigurosa; ¢) evaluacion apropiada de
la calidad de los estudios incluidos en la revision; d) exhaustividad, claridad
y rigor en la extraccion de los datos.

3. Resultados: a) claridad en la presentacion de los resultados del proceso de
busqueda y seleccion de estudios; b) sintesis apropiada de la evidencia:
analisis de los sesgos de publicacion y de la heterogeneidad de los estudios;
¢) resultados clinicos precisos y descripcion de la magnitud del efecto.

4. Conclusiones: Se tuvo en cuenta si las conclusiones obtenidas en la revision
son apropiadas y utiles y si estas se basaron en los resultados obtenidos.

A cada uno de estos criterios se le dio uno de los siguientes valores: bien, regular,
mal y no aplicable. A la hora de tomar una decision final sobre la calidad de la
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revision sistematica, valorandola como Baja, Media o Alta, se tuvo en cuenta el
algoritmo que se presenta a continuacion:

Método BIEN  Método REGULAR  Método MAL

Resto de criterios BIEN CALIDAD ALTA CALIDAD MEDIA  CALIDAD BAJA

Resto de criterios REGULAR  CALIDAD MEDIA  CALIDAD MEDIA  CALIDAD BAJA

Resto de criterios MAL CALIDAD BAJA CALIDAD BAJA  CALIDAD BAJA

Extraccion de datos: se emplearon diversos métodos y tablas para la extraccion
de datos:

1. Tabla de estudios encontrados atendiendo a la clasificacion de las
intervenciones.

2. Tabla de revisiones excluidas y razones de exclusion.

3. Analisis de las revisiones incluidas atendiendo a las siguientes areas de interés:
Objetivo de la revision; Disenos experimentales de los estudios incluidos;
Fuentes de informacion consultadas; Caracteristicas de los participantes;
Caracteristicas de las intervenciones; Resultados obtenidos y discusion de
resultados.

4. Sintesis de la informacién mas relevante de las revisiones incluidas, en tablas
que contenian los siguientes campos: a) objetivo de estudio y tipo de
intervenciones que evalua; asi como los estudios incluidos; b) criterios de
inclusion y exclusion de estudios; ¢) método de lectura critica y método de
analisis de datos empelados en la revision; d) principales conclusiones
obtenidas en la revision; e) limitaciones de la revision, se senalan tanto las
presentadas en la revision, como las limitaciones destacadas por las autoras
de este informe; f) se ofrece una valoracion global de la calidad metodologica
de los estudios incluidos.

Elaboracion de recomendaciones: para la sintesis final de la informacién y la
elaboraciéon de recomendaciones se usaron como apoyo las tablas de niveles de
evidencia cientifica y grados de recomendacion del SIGN®' que se presentan a
continuacion.
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Niveles de evidencia cientifica

1++

1+

2++

2+

2—

Metaanalisis de alta calidad, revisiones sistematicas de ensayos clinicos o ensayos
clinicos de alta calidad con muy poco riesgo de sesgo.

Metaanalisis bien realizados, revisiones sistematicas de ensayos clinicos o ensayos
clinicos bien realizados con poco riesgo de sesgos.

Metaanalisis, revisiones sistematicas de ensayos clinicos o ensayos clinicos con alto
riesgo de sesgos.

Revisiones sistematicas de alta calidad de estudios de cohortes o de casos y con-
troles. Estudios de cohortes o de casos y controles con riesgo muy bajo de sesgo
y con alta probabilidad de establecer una relacion causal.

Estudios de cohortes o de casos y controles bien realizados con bajo riesgo de ses-
go y con una moderada probabilidad de establecer una relacion causal.

Estudios de cohortes o de casos y controles con alto riesgo de sesgo Y riesgo sig-
nificativo de que la relacién no sea causal.

Estudios no analiticos, como informes de casos y series de casos.
Opinion de expertos.

Grados de recomendacion

D

Al menos un metaanalisis, revision sistematica o ensayo clinico clasificado como 1++
y directamente aplicable a la poblacién diana de la guia; o un volumen de evidencia
cientifica compuesto por estudios clasificados como 1+ y con gran consistencia entre
ellos.

Un volumen de evidencia cientifica compuesta por estudios clasificados como 2 ++, di-
rectamente aplicable a la poblacion diana de la guia y que demuestran gran consis-
tencia entre ellos; o evidencia cientifica extrapolada desde estudios clasificados como
T++06 1+

Un volumen de evidencia cientifica compuesta por estudios clasificados como 2 + di-
rectamente aplicables a la poblacion diana de la guia y que demuestran gran consis-
tencia entre ellos; o evidencia cientifica extrapolada desde estudios clasificados como
2 ++.

Evidencia cientifica de nivel 3 6 4; o evidencia cientifica extrapolada desde estudios cla-
sificados como 2+.

Los estudios clasificados como 1-y 2- no deben usarse en el proceso de elaboracion de re-
comendaciones por su alto potencial de sesgo.

Buena practica clinica

J

Practica recomendada, basada en la experiencia clinica y el consenso del equipo
redactor.
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4. RESULTADOS

4.1. OBJETIVO A: VALORACION DE LA EFICACIA DE LAS TERAPIAS PSICOEDUCATIVAS
EN LOS TEA

De las 44 revisiones halladas en la busqueda de la literatura se excluyeron 33 de
ellas por no cumplir los criterios de inclusion. Un analisis detallado de las razones de
exclusion y de las revisiones excluidas se puede consultar en el Anexo 4. Tan s6lo 11
de las revisiones sistematicas cumplian los criterios de inclusion: 2 de ellas se
centraban en analizar la eficacia de las intervenciones tempranas medidas por
padres®*%, 1 revision valora los efectos de la intervencion en comunicacion alternativa
y aumentativa para la produccién del habla en nifios con autismo®, 5 revisiones
comprueban la eficacia de las intervenciones tempranas conductuales®%%, De las
revisiones restantes Bassett en 2000 analiza la eficacia de Lovaas, Spreckly 2008
evalua la eficacia de ABA y Eikeseith 20097° valora tanto los programas de ABA, el
TEACCH y el modelo de Denver. La ultima revision hace un analisis mas global de la
eficacia de las intervenciones conductuales y del desarrollo”.

Revision Intervenciones que analiza Caligad d'e
la evidencia
Spreckley 2008  ABA. Media
Howlin 2009 EIBI. Media
Eikeseith 2009  ABA; TEACCH y Modelo de Denver. Alta
Reichow 2008  EIBI. Alta
Rogers 2008 Intervencion temprana. Media
Ospina 2008 a) ABA; b) Intervenciones centradas en la comunicacion;
c) ABA contemporaneo; d) Aproximaciones del desarrollo;
e) Modificacion ambiental f) Programas integrativos;
g) Desarrollo de habilidades sociales; h) Intervenciones
sensorio-motrices. Alta
Doughty 2004 EIBI. Alta
Bassett 2000 Lovaas. Media
Diggle 2002 Intervencion temprana medida por los padres. Alta
McConachie 2007 Intervencion temprana medida por los padres. Alta
Schlosser 2008  CAA: PECS; signos manuales; aparatos electronicos
para la produccién del habla. Media

A continuaciéon pasaremos a ver con detenimiento y de manera individualizada
los resultados y conclusiones obtenidas por cada una de las revisiones sistematicas
incluidas. En concreto describiremos los objetivos de la revision, los disefios
experimentales de los estudios incluidos, las fuentes de donde han obtenido la
informacion, las caracteristicas de los participantes y de las intervenciones, los
resultados obtenidos y la discusion de los mismos. Para sintetizar esta informacion se
han disenado una serie de tablas resumen donde se describen los criterios de inclusion
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y exclusion de los estudios, los métodos de lectura critica y de analisis de datos y las
limitaciones de la revision (tanto las senaladas por la propia revision, como las
sefialadas por las autoras del presente informe). Para consultar alguna informacion
extraordinaria (criterios de inclusion y exclusion de las revisiones, métodos de lectura
critica, limitaciones de la revision y calidad de la revision sistematica) sobre las
revisiones se recomienda consultar las tablas del Anexo 5 para cada uno de los
estudios.

4.1.1. Spreckley 2008

Objetivo de la revision: El objetivo prioritario es determinar la eficacia de la
intervencion de ABA en ninos con TEA en edad pre-escolar, para la mejora de la
cognicion, el lenguaje, y la conducta.

Diserios experimentales de los estudios incluidos: tan so6lo 4 de los estudios
cumplian los criterios para ser incluidos en el meta-analisis, dos de ellos eran ECAs
y los otros 2 eran EC cuasiexperimentales.

Fuentes de Informacion: Para el desarrollo de la busqueda bibliografica se
siguieron las directrices del grupo Cochrane de problemas del desarrollo, psicosociales
y del aprendizaje:

Bases de datos: base de datos Cochrane de Revisiones Sistematicas y el registro
de ensayos controlados; Medline; EMBASE; CINHAL; PsycINFO; AMED.

Caracteristicas de los participantes: De los 4 estudios incluidos uno de ellos
empled el diagnostico de TEA de acuerdo a los criterios del DSM-IV, otro de los
estudios no empleo6 un instrumento diagnoéstico estandarizado. Los otros dos estudios
excluyeron a los ninos que tenian un CI < de 50 y emplearon los criterios de la OMS.
Los rangos de edad de los nifios oscilaban entre 18 meses y 6 afios.

Caracteristicas de las intervenciones: Pese a que todas las intervenciones del
grupo experimental eran de ABA éstas variaban en intensidad y duracion de unas a
otras, todas ellas incluian DTT. El estudio de Smith en 2000 7* se basaba en el protocolo
de tratamiento de Lovass y cols. de 1981, la duracion fue de entre 2 y 3 afios y la
intensidad de las intervenciones era de 30 horas semanales con visitas en el domicilio
durante el primer ano y sesiones grupales durante el segundo ano. En el estudio de
Sallows en 20057 la intervencion era uno-a-uno administrada en el hogar basada en
el protocolo de Lovaas, la intensidad era de entre 37 y 39 horas mas supervision en
el hogar entre 6 y 10 horas durante 2 afos. El estudio de Eikeseith’* también se
basaba en el manual de Lovaas y tenia una intensidad de 28 horas semanales mas 2
horas semanales de reuniones durante 1 ano. El estudio de seguimiento de 20077 se
reducia a 18 horas semanales en contextos escolares y guarderias. En relacion a los
grupos control todos ellos recibian alguna intervencion, de manera que no habia
verdaderos grupos control sin intervencion.

Resultados obtenidos:
Los resultados cuantitativos del meta-analisis se presentan en forma de diferencias
estandarizadas de medias (DEM) y sus correspondientes intervalos de confianza y

bajo modelos meta-analiticos de efectos fijos:

— Medidas de resultado de cognicion: DEM 0,38 [-0,09-0,84].
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— Medidas de resultado de lenguaje expresivo: DEM 0,37 [-0,09-0,84].
— Medidas de resultado de lenguaje receptivo: DEM 0,29 [-0,17-0,74].
— Medidas de resultado de conducta: DEM 0,30 [-0,16-0,77].

Discusion de resultados:

— Los resultados del meta-analisis muestran que la intervencion de ABA no
resultaron en mejoras significativas en la cognicion, el lenguaje o la conducta
adaptativa en comparacion con el tratamiento estandar.

— La evidencia presente no apoya la intervenciéon de ABA como una intervencion
superior a otras aproximaciones para los nifios con TEA.

Para ampliar la informacién consultar el Anexo 5.

4.1.2. Howlin 2009

Objetivo de la revision: Evaluar los estudios publicados de EIBI en las revistas
supervisadas por pares. El objetivo es examinar las conclusiones que se pueden
obtener de la investigacion desarrollada e identificar las oportunidades para la
investigacion futura.

Diserios experimentales de los estudios incluidos: De los 13 estudios susceptibles
de ser incluidos en el informe 2 de ellos eran extensiones de estudios previos:
Eikeseith 2002-2007 747> y Lovaas 1987-McEachin 1993217, De los 11 estudios restantes
se hall6 1 ECA, 1 EC, 6 estudios de casos y controles, y otros 3 estudios de casos y
controles retrospectivos.

Fuentes de Informacion:

1. Bases de datos: MEDLINE; EMBASE; Cochrane; PsycInfo; CINHAL; ERIC.

2. Otras fuentes: United Kingdom National Autistic Society Research Autism
website; Revisiones publicadas por: New York State Department of Health
Early Intervention Program (1999); Maine Administrators of Services for
Children with Disabilities (1999); National Research Council (2001); National
Initiative for Autism: Screening and Assessment (2003); University of Sydney
(2004); New Zealand Ministry of Health (2006); National Health Service
(NHS).

Caracteristicas de los participantes: Uno de los criterios de inclusion era que la
edad al inicio del tratamiento fuera menor de 6 afnos. Las medidas empleadas para el
diagnostico variaron de unos estudios a otros, la mayoria se centraban en el juicio
clinico basado en los criterios del DSM, algunos estudios emplearon el ADI-R para
confirmar el diagnostico. Entre los diagndsticos se incluian ninos con autismo, TEA y
TGDs. Los estudios incluyeron ninos con un CI medio entre 50 y 80, excepto uno de
los estudios incluidos que se centré en nifios con dificultades intelectuales. La edad
media de los ninos en el grupo de EIBI era de 40 meses con una variabilidad entre
31 y 66 meses.

Caracteristicas de las intervenciones: En la mayoria de los estudios se desarrollo
el programa de Lovaas y colaboradores como parte del UCLA Young Autism Project.
5 de los estudios eran parte del grupo de replicacion del estudio multicéntrico de
UCLA; 2 estaban centrados en la escuela y 4 estaban centrados en la comunidad. La
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duracion media estimada de las intervenciones tanto para el grupo experimental
como para el grupo control fue de 27,4 meses con una desviacion estandar (DE) de
10,7. En cuanto a la intensidad media estimada fue de 29,8 horas a la semana con una
DE=7,6 para el grupo experimental y 19,1 con una DE=8,6 para el grupo control.

Resultados obtenidos: Los estudios ofrecieron en su mayoria datos relacionados
con la situacion escolar y medidas estandarizadas en relacion al CI y al Lenguaje.

— Situacion escolar tras el seguimiento:

— Lovaas 1987 Y yMcEachin 1993 *! ningun nino fue descrito con funcionamiento
educativo normal tras la intervencion.

— Smith et al. 19977: todos los nifios tenian un CI al inicio < de 40 y fueron
descritos como ninos con mucho retraso tras la intervencion.

— Sheinkopf y Siegel 19987% y Smith y Groen 200072 no hay ningun nifio sin
necesidad de apoyo en el grupo ordinario tras la intervencion.

— Eikeseith 20077°; Sallows 20057%; Howard et al. 20057: no ofrecen
informacion.

— Cohen 2006%: 1 de 21 nifios pasaron a la clase ordinaria sin apoyo.

— Eldevik 2006%: Todos los nifios continuaron con discapacidad intelectual,
entendida como un CI<40.

— Magiati 2007 #:Todos los nifios continuaron escolarizados en unidades de
educacion especial tras la intervencion.

— Remington 2007%: 10 de los 21 ninos pasaron a clase ordinaria y 11
continuaron en centros de educacion especial.

— CI; VABS (Vineland Adaptative Behaviour Scale) y lenguaje:

— La diferencia de las puntuaciones de grupo (medida con la U de Mann
Whitney) fueron las siguientes: CI (-2,27; p<,05); VABS (-2,58; p<,01);
Expresion (-1,79; no significativo); Comprension (-1,89; p<,05).

Discusion de resultados:

— Hay una evidencia fuerte de que EIBI es efectivo para algunos, pero no para
todos los nifios con autismo, y existe una gran variabilidad en la respuesta al
tratamiento.

— Los datos sugieren ademas que si se tienen ganancias a favor del tratamiento
estas seran mayores en los primeros 12 meses de intervencion.

— En cuanto a las directrices para el desarrollo de futuras investigaciones los
autores sugieren aumentar el nimero de ECAs y continuar cuando sea
necesario con el desarrollo de estudios de casos y controles, que habran de
cumplir al menos las siguientes caracteristicas: a) los datos de linea de base
han de recopilarse antes del inicio o justamente al principio de la intervencion;
b) la edad a la que el nino inicia el tratamiento, la duraciéon e intensidad del
mismo y el tiempo exacto del seguimiento han de hacerse explicitos; ¢) los
mismos datos han de presentarse para los nifios en la condiciéon de com-
paracion; d) los datos en las variables de los niflos han de estar mejor
estandarizadas. Los instrumentos empleados han de incluir los que se emplean
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habitualmente (CI;VABS, comprension del lenguaje y expresion del lenguaje),
asi como, puntuaciones adicionales de alteraciones conductuales. Han de
ofrecer tanto las puntuaciones estandar, como las equivalencias en anos y las
puntuaciones escalares; e) el estado diagndstico ha de definirse de manera
clara utilizando el ADI-R y el ADOS; f) han de incluirse medidas del fun-
cionamiento familiar. No so6lo datos del estatus economico, sino también
medidas de apoyo y bienestar parental.

Para ampliar la informacioén consultar el Anexo 5.

4.1.3. Eikeseith 2009

Objetivo de la revision: El presente articulo tiene como finalidad ofrecer una
evaluacion sistematica de programas psicoeducativos globales para ninos con
autismo.

Diserios experimentales de los estudios incluidos: el estudio incluye distintos tipos
de disenos experimentales, ensayos clinicos aleatorizados y no aleatorizados, estudios
retrospectivos con grupo de comparacion, o estudios experimentales de caso unico
donde las medidas de resultado se evaluaban pre y post. Se consiedra que los disefios
pre-post sin grupo de comparacion, estudios retrospectivos sin grupo de comparaciéon
o disenos pre-post sin control de caso unico no tienen valor cientifico suficiente para
apoyar los resultados en estos estudios.

Fuentes de informacion: La busqueda fue escueta en relacion al nimero de bases
de datos consultadas, no hubo contacto con expertos, asi como tampoco se desarrollo
una busqueda en revistas claves.

1) Bases de datos: Medline; Eric; Psyclit.

2) Busqueda inversa a partir de referencias de articulos clave.

Caracteristicas de los participantes: Se establece como criterio de inclusion nifios
con autismo con edad menor o igual a 6 afios al inicio del tratamiento. En la descripcion
de los estudios las caracteristicas diagnodsticas de los nifios son autismo, TGD-NE y
TEA.

Caracteristicas de las intervenciones: Intervenciones psicoeducativas globales
orientadas a los tres déficits principales del autismo (conducta social, comunicacion
y conductas rituales y estereotipadas). En concreto los estudios incluidos analizan
ABA; TEACCH; y Modelo de Denver.

En los programas de ABA la intensidad de las intervenciones oscila entre 12,5y
40 horas de intervencion a la semana. Los programas se extienden en periodos que
varian entre los 14 meses y los 3 anos. En los programas de TEACCH las intervenciones
oscilaron entre 10 sesiones de duracion inespecifica durante un periodo de 4 meses
en uno de los estudios, y 14 sesiones de 45 minutos de duracion en otro estudio. El
tercer estudio no identifica duracion e intensidad de las sesiones. En el programa de
Denver las intervenciones se ofrecieron durante 22,5 horas semanales en un periodo
de 6 meses aproximadamente.

Resultados obtenidos: Los autores ordenaron los resultados obtenidos en funcion
del mérito cientifico de los estudios.
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— Meérito cientifico de nivel 1: s6lo se encontr6é un estudio de mérito cientifico
1 que evaluaba el tratamiento con ABA. El estudio de Smith y col. de 20007
comparaba ABA frente a entrenamiento para padres. Los resultados no
muestran diferencias en cuanto a funcionamiento adaptativo, y socio-
emocional, si bien el grupo de ABA mostr6é mejores resultados en inteligencia,
habilidades viso-espaciales, lenguaje y habilidades académicas. Las ganancias
en el CI fueron mayores para el grupo de ABA [ES=1,43] frente al grupo
control (magnitud de resultados de nivel 2). Los nifios del grupo ABA
recibieron 24,5 horas de tratamiento semanales durante el primer ano, con
una reduccion gradual durante los dos anos siguientes. En el grupo control el
entrenamiento para padres se desarrollé6 durante varias horas a la semana a
lo largo de 3-9 meses.

— Mérito cientifico de nivel 2: Se encontraron 4 estudios de este nivel 7>79:8083
todos ellos evaluaban la eficacia de ABA. Tres de los estudios mostraron que
los participantesenel grupode ABA obtuvieron puntuaciones significativamente
mayores en inteligencia, lenguaje y funcionamiento adaptativo en comparacion
con el grupo control (magnitud de resultados de nivel 1). El otro estudio
mostré puntuaciones superiores para el grupo de ABA en inteligencia, pero
no en funcionamiento adaptativo (magnitud de resultados de nivel 2).

— Mérito cientifico de nivel 3: Se encontraron 11 estudios de mérito cientifico 3,
dos de ellos evaluaban TEACCH®*®*. Los nifios del grupo experimental
mostraron mejores puntuaciones en el PEP-R en las subescalas de imitacion,
motricidad fina y gruesa, y habilidades conceptuales no-verbales, asi como en
la puntuacion global del PEP-R, pero no en los otros subtest (magnitud de
resultados de nivel 3). El otro estudio mostré6 mejores puntuaciones para el
grupo control en su puntuacion global de desarrollo, en la subescala de
lenguaje-cognitiva, y en las habilidades sociales de autocuidado, pero no en
las escalas de motricidad fina y gruesa (magnitud de resultados de nivel 3).

Los 9 estudios restantes evaluaban ABA. Uno de los estudios®* compar6 ABA
mediado por padres frente a la provision de cuidados habituales. En las
medidas de seguimiento no se encontraron diferencias significativas en
relacion a las habilidades cognitivas, el juego, el lenguaje o la severidad del
autismo (magnitud de resultados de nivel 3). Otro estudio81 compar6 ABA de
baja intensidad frente a tratamiento ecléctico de baja intensidad. Las medidas
de seguimiento mostraron que el grupo de ABA mostraba puntuaciones
significativamente mayores en inteligencia y lenguaje, pero no en
funcionamiento adaptativo, ademas el grupo de ABA presenté una ganancia
significativa en las puntuaciones de CI [ES= 0,54], y una reduccion de los
casos de retraso mental en un 38% frente al 7% del grupo de tratamiento
ecléctico (magnitud de resultados de nivel 2). En el estudio de Sallows y
Graupner de 20057 se compar6 un programa de ABA manejado por clinicos,
frente al ABA manejado por los padres, los resultados mostraron que no
habia diferencias significativas entre los grupos, en ambos se mostraron
ganancias entre en post-test y el pre-test en relacion a CI, comprension del
lenguaje, ADI-R (escalas de habilidades sociales y comunicacion), sin embargo,
no se mostraron ganancias en CI viso-espacial, lenguaje expresivo, conducta
adaptativa, funcionamiento socio-emocional, y escala de rituales del ADI-R. El
48% de los ninos de ambos grupos mostré aprendizaje rapido y éxito en las
clases con grupos ordinarios (magnitud de resultados de nivel 1). El estudio
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de Lovaas y McEachin 1993 2%2! comparo la eficacia de ABA de alta intensidad
frente a ABA de baja intensidad, las medidas de seguimiento mostraron que
el grupo experimental obtuvo mayores puntuaciones en CI y funcionamiento
adaptativo, y en el 47% de los casos se integraron con €xito en clases regulares
(magnitud de resultados de nivel 2).

— Meérito cientifico insuficiente: se encontraron 9 estudios clasificados bajo la
categoria de mérito cientifico insuficiente: 6 de ellos evaluaban ABA, 1
evaluaba TEACCH, y 2 evaluaban el programa de Colorado.

Discusion de resultados: A modo de sintesis, 4 estudios de ABA recibieron la
calificacion de magnitud de resultados de nivel 1, mostrando que los ninos en el grupo
de ABA hicieron ganancias significativas frente a los grupos control en medidas
estandarizadas de CI, lenguaje y funcionamiento adaptativo. Asimismo, 3 estudios de
ABA mostraban una magnitud de resultados de nivel 2, en medidas estandarizadas de
CI o funcionamiento adaptativo. Finalmente 5 estudios de ABA y dos de TEACCH
recibieron la calificacion de magnitud de resultados de nivel 3. Los autores concluyen
que de este modo las intervenciones de ABA se pueden considerar como bien
establecidas, mientras que las intervenciones de TEACCH y el Modelo de Denver
(Colorado) no disponen de evidencia suficiente para ser descritas como bien establecidas
y tampoco como probablemente eficaces. Los autores ofrecen recomendaciones
(Evidencia de nivel 1 y 2) y guias practicas (Evidencia de nivel 2 6 3):

— Recomendaciones: el tratamiento de ABA se ha demostrado efectivo para
mejorar el funcionamiento global en nifios en edad preescolar cuando el
tratamiento es intensivo y desarrollado por terapeutas entrenados. Por otro
lado, el tratamiento de ABA es efectivo para mejorar el funcionamiento global
en ninos con TGD-NE.

— Guias clinicas: el ABA puede ser efectivo en nifios de hasta 7 afios de edad al
inicio del tratamiento. Para ampliar la informacion consultar el Anexo 5.

4.1.4. Reichow 2008

Objetivo de la revision: Ofrecer una sintesis global de los estudios de EIBI. La
sintesis incluye una evaluacion de las caracteristicas de los métodos experimentales,
los participantes, y los programas de intervencion, asi como un analisis de los
efectos del EIBI en los participantes. Esta sintesis se llevo a cabo en multiples
niveles: (A) analisis descriptivos; (B) analisis del tamano del efecto; (C) meta-
analisis.

Diserios experimentales de los estudios incluidos: Diseno experimental (pre-post
test grupo multiple) o quasi-experimental. En relacion a la calidad de los estudios se

hallaron 3 estudios con calidad fuerte; 5 estudios con calidad adecuada; 5 estudios
con calidad débil.

Fuentes de Informacion:

1) Busqueda en bases de datos electronicas.

2) Revision de referencias de articulos de revision en programas globales
tempranos de intervencion para ninos con autismo.

3) Busqueda manual de revistas seleccionadas.
4) Contacto con expertos.

IIER — Noviembre 2009 | 50



Evaluacién de la eficacia de las intervenciones psicoeducativas en los trastornos del espectro autista

Caracteristicas de los participantes: Diagnéstico de autismo; trastorno del
espectro autista;TGD; o TGD no especificado. Edad media < 84 meses (7 anos) al
inicio del tratamiento.

Caracteristicas de las intervenciones: Modelo de UCLA YAP: replicacion del
estudio de Lovass (1987) ', uso de técnicas de intervencion y/o curriculum basado en
uno de los manuales de Lovaas (1981) y referencias fundamentadas en el MYAP y/o
en la comunicacioén personal con expertos que trabajan con Lovaas. Duracion de la
intervencion = 12 meses.

Resultados obtenidos:
Analisis del tamano del efecto:

— CI (12 muestras: 9 muestras tienen un ES > 0,50.
— Conducta adaptativa (10 muestras): 5 muestras tienen un ES > 0,50
— Lenguaje expresivo y receptivo (6 muestras): 5 muestras tienen un ES > 0,50

— Anilisis entre grupos de estudios comparativos: los nifios que reciben EIBI
hacen mas mejoras que los nifios que reciben intervenciones conductuales
minimas; tratamientos eclécticos; o tratamiento usual. Limitaciones:
inadecuacion de algunos de los grupos de comparacién, y asignacién no
aleatorizada a los grupos.

— Comparacion de la intensidad de las intervenciones conductuales: Mejora del
CI mas significativa en el estudio con mas intensidad de la intervencion.
Ninguno de los estudios que comparaba la intensidad de las intervenciones
examinaba la conducta adaptativa, el lenguaje expresivo o receptivo.

— Comparacion de EIBI y otros tratamientos: Resultados favorables para EIBI
en las medidas de CI; conducta adaptativa; y lenguaje (es mayor en el lenguaje
receptivo que en el expresivo).

Meta-andlisis:

— Modelo de efectos aleatorios. El meta-analisis solo se desarrolla sobre el grupo
experimental ya que los grupos control son heterogéneos entre ellos.

— Tamaro del efecto significativo para el CI (ES=0,69), desde el punto de vista
clinico es un efecto amplio y sugiere que EIBI es una intervencion eficaz para
incrementar las puntuaciones del CI para nifilos con autismo.

— Test de homogeneidad: existia gran variabilidad inter e intra estudios.

Discusion de resultados: los autores senalan que la aproximaciéon empleada en la
presente revision es un abordaje multi-nivel, y los resultados obtenidos de los distintos
tipos de analisis son resultados mixtos. Las limitaciones, tanto de los estudios como
de los propios anilisis, han de ser tenidas en cuenta en la interpretacion de los
resultados:

— Los grandes efectos hallados en los estudios de EIBI en comparacién con
otros tratamientos, probablemente deriven de la pobre definicion de los
grupos de comparacion. No se han publicado estudios de comparacion entre
EIBI y otras intervenciones ampliamente reconocidas.
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— Los mayores resultados para el cambio en las puntuaciones del CI se obtuvieron

cuando el personal estaba entrenado, la duracion total de la intervencion era
larga y el numero total de horas de terapia era alto.

— La intervencion de EIBI se ha demostrado capaz de producir un efecto fuerte,

sin embargo, no ha funcionado para todos los ninos. Una revision de los
resultados de aquellos estudios que aportan datos individuales muestran
como al menos un nino en tratamiento de EIBI en cada estudio no mejor6 o
empeor6 al menos en una variable de resultado. Es necesario tener en cuenta
este hecho ya que la intervencién temprana puede ser determinante para los
ninos con autismo, por tanto es imprescindible detectar lo antes posible
aquellos ninos que no responden al tratamiento, con el fin de ofrecerles
tratamiento adicional o uno diferente. Es imprescindible la monitorizacion
del progreso de los ninos.

Para ampliar la informacién consultar el Anexo 5.

4.1.5.

Rogers 2008

Objetivo de la revision: Determinar cual es la evidencia empirica existente para
apoyar las intervenciones tempranas en ninos con autismo.

Diseiios experimentales de los estudios incluidos:

D

2)

3)

4)

5)

Estudios tipo 1: aleatorizados, EC prospectivos que empleen asignacion
aleatoria a los grupos de comparacion, evaluacion cegada, criterios claros de
inclusion y exclusion, diagnoéstico del estado del arte, tamanos de muestra
adecuados para dar poder a los analisis, y métodos estadisticos claramente
descritos. También se esperan medidas de fidelidad del tratamiento: 4
estudios.

Estudios tipo 2: EC que utilicen un grupo de comparacion para medir la
intervencion. Estos tienen algunos fallos significativos pero no un disefio con
fallos criticos. Se incluyen en este grupo los disenos de caso unico. Los
estudios de tipo 2 ofrecen informacion util: 6 estudios.

Estudios tipo 3: tienen fallos metodologicos significativos. En este grupo
incluimos estudios sin grupo control que utilizan disenos pre-post y estudios
que emplean disefios retrospectivos: 11 estudios.

Estudios tipo 4 y 5: articulos de analisis secundarios (no se emplean en la
presente revision): 0 estudios.

Estudios tipo 6: informes de casos (no se emplean en la presente revision): 1
estudio.

Fuentes de informacion:

D
2)

Bases de datos: PsycINFO.
Busqueda inversa a partir de articulos clave.

Caracteristicas de los participantes: Nifios con autismo, con edad < 5 anos. No se
determinan las formas diagnoésticas, en los estudios se incluyen TGD y TEA.
Caracteristicas de las intervenciones: Aproximaciones globales de tratamiento:
tratamientos dirigidos a los aspectos claves del autismo, es decir, lenguaje, ambito
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social, cognicion y juego. No se establece la duracion o intensidad de las intervenciones,
no se describe el tipo de abordajes teéricos que se tendran en cuenta.

Resultados obtenidos:

— Estudios aleatorizados:

— Jocelyn 1998%: La intervencion consistia en 12 semanas de tratamiento en
un centro de dia. La intervencion se desarrollaba por trabajadores infantiles,
habia ademas tratamiento ofrecido por los padres. Los resultados obtenidos
muestran efectos significativos del tratamiento en relacion a los siguientes
ambitos: el desarrollo del lenguaje; mejora del conocimiento acerca del
autismo por parte de las madres y los trabajadores; percepcion maternal de
control, y satisfaccion parental (estudio tipo 1).

— Aldred 2004%": Talleres mensuales dirigidos al entrenamiento de los padres
durante 6 meses + 6 meses de seguimiento y sesiones de consolidacion
durante 2 meses mas. Se pedia a los padres que pasasen 30 minutos diarios
implementando las técnicas con los nifios.Ademas ambos grupos recibian
logopedia,TEACCH y entrenamiento en habilidades sociales. No se hallaron
diferencias significativas en relacion al CI. Las puntuaciones en la escala de
Vineland incrementaron significativamente en 8,9 puntos hasta alcanzar
una media de 63,4. Ningin nifio menor de 72 meses alcanzé funcionamiento
normal (CI>85 y escolarizacién en grupo ordinario) (estudio tipo 1).

— Drew 2002% Smith, Groen y Wynn 20007% El entrenamiento para padres
adopté una aproximacion socio-pragmatica y psicolingiistica para el
desarrollo del lenguaje con énfasis en la ensenanza de habilidades de
atencion sostenida, rutinas y manejo conductual integrado en las rutinas
diarias. Los padres recibieron consultas en el hogar en relacion al habla y
al lenguaje cada 6 semanas en sesiones de 3 horas de duracion. El grupo
control que se desarrollaba en los servicios locales recibi6 una miscelanea
de intervenciones de logopedia, terapia ocupacional, fisioterapia, etc. No se
hallaron diferencias entre los grupos en relacion al CI no verbal, el informe
de estrés por parte de los padres, o el nimero de palabras o gestos
producidos durante el seguimiento. Los informes de los padres senalaron
mayor produccion de palabrasy comprension para el grupo de entrenamiento
de padres (estudio tipo 2).

— Sallows 20057%: Ambos grupos recibieron tratamiento Lovaas, uno de los
grupos estaba desarrollado por clinicos y el otro por padres. El primero
recibia una media de 39 horas semanales de entrenamiento durante el
primer afio y 37 horas durante el segundo afio y entre 6-10 horas de
supervision en el hogar. El segundo grupo recibia intervencion durante 32
horas semanales por parte de los padres, y entre 6-10 horas de supervision
en el hogar. Se encontraron resultados similares entre las medidas de ambos
grupos. La capacidad de lenguaje, imitacion y socializacion pre-tratamiento
eran buenos predictores de éxito (estudio tipo 1).

— Otros estudios del método Lovaas:

— Eikeseith y cols. 200274 Ambos grupos de tratamiento recibieron una media
de 28 horas semanales de intervencion. Para el grupo de intervencion
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conductual se entren6é a los padres durante un periodo de 3 meses. El
grupo de tratamiento ecléctico fue desarrollado por personal experimentado
e incluia elementos de TEACCH, terapias sensorio-motrices y ABA. El grupo
de Lovaas hizo cambios significativos en el post-test en comparacion con el
grupo de tratamiento ecléctico. También hubo un mayor namero de ninos
en tratamiento Lovaas que obtuvieron puntuaciones CI en el rango de
normalidad en el post-test (estudio tipo 2).

— Se encontraron otros tres estudios de efectividad, desarrollados en contextos
comunitarios: El estudio de Sheinkopf y Siegel”® compar6é un programa
centrado en el hogar basado en Lovaas frente a un grupo control centrado
en la escuela. Los resultados obtenidos mostraron para el grupo control
puntuaciones significativamente mayores para el CI y un efecto menos
significativo en relacion a la severidad de los sintomas, que aun cumplian
los criterios diagnosticos de TGD-NE (estudio tipo 3). El estudio de Smith y
col. en 20007* y el de Luiselli y cols en 2000% carecian de grupo control,
ambos fueron clasificados como estudios tipo 3.

— Estudios controlados de otras aproximaciones:

— Salt 2002°°: El grupo de padres ofrecié6 una intervencion basada en la
aproximacion naturalista de desarrollo centrada en la imitacion, la atencion
sostenida, el lenguaje, la reciprocidad social y el juego. El grupo control era
una lista de espera. Los resultados mostraron para el grupo experimental
un incremento significativo en imitacion, atencién sostenida, e interaccion
social.

— Howard et al. 20057°: Consistia en un grupo de terapia conductual intensiva
de entre 25 y 40 horas semanales de intensidad. Incluian DTT, ensefianza
incidental, y entrenamiento de padres. El primer grupo control se basaba en
una aproximacion ecléctica que se ofrecia en la escuela publica. El segundo
grupo control se basaba en un curriculum especifico centrado en la terapia
del lenguaje, y se desarrollaba en centros locales de educacion especial. El
grupo experimental mostré puntuaciones significativamente mayores en el
CI y en todos los dominios del desarrollo (excepto el motor), no se hallaron
diferencias entre los grupos control.

Discusion de resultados:

— Existen muy pocos estudios de tipo 1 segun los criterios de Nathan y Gorman
en 2000°'. Hay muy pocos ECAs y estos presentan gran variabilidad en relacion
a las aproximaciones de tratamiento, las intensidades, el tiempo en que se
administran (entre 12 semanas y 2 afnos) y el uso de distintas medidas de
resultados. Los niflos pequenos con autismo como grupo muestran ganancias
aceleradas del desarrollo en respuesta a intervenciones focalizadas diarias de
distinto tipo. Los resultados obtenidos sefialan un incremento significativo en
el lenguaje y la comunicacion. Ademas, en aquellos estudios de alta intensidad
(en cuanto a las horas de tratamiento), mostraron también incremento en el
CI. Algunos estudios también informan de la reduccion de la sintomatologia
autista.
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— Teniendo en cuenta los criterios de Chambles y cols. en 1996°%, podemos

decir que el tratamiento de Lovaas cumple los criterios de probablemente
eficaz, asi como el PRT. No existe evidencia para otras intervenciones.

— En relaciéon a la pregunta de cuanta mejoria se puede esperar, los estudios

con los mejores resultados muestran que la mitad de los ninos presentan una
marcada aceleracion en las tasas de desarrollo, e incluso se desarrollan dentro
de los limites de la normalidad. En cuanto a los criterios de recuperacion
(definidos como puntuaciones en el rango de normalidad, emplazamiento en
grupos ordinarios de escolarizacion y grado de discapacidad), ésta se produce
tanto en nifios tratados intensamente como en los grupos de comparacion.
No hay evidencia de estudios de tipo 1, pero dos estudios de tipo 2 y 3
muestran una recuperacion en una proporcion significativa de la muestra
tratada.

Para ampliar la informacién consultar el Anexo 5.

4.1.6.

Ospina 2008

Objetivo de la revision: Esta revision sistematica fue desarrollada para identificar,
evaluar y sintetizar la evidencia en los efectos de un continuo de intervenciones
conductuales y del desarrollo para la mejora de los sintomas clave del autismo
asociados con los TEA.

Fuentes de informacion:

D

2)
3)

Bases de datos: 22 bases de datos de caracter psicolégico, biomédico y
educativo, entre otras: MEDLINE, EMBASE, ERIC, CINAHL, Cochrane Central
Register of Controlled Trials, ProQuest Dissertations and Theses, PsycINFO,
BIOSIS Previews, Web of Science, etc.

Contacto con expertos.

Busqueda de referencias a partir de articulos primarios.

Diserios experimentales de los estudios incluidos: ECAS y ECCs o estudios de
cohortes con grupo de comparacion prospectivos o retrospectivos.

a)

b)

9

d

e)
£

ABA: DTT [8 ECAs, 6 ECCs, 1 ECP (estudio de cohortes prospectivo); 2 ECRs
(estudios de cohortes retrospectivos)]; UCLA-Lovaas [4 ECAs, 4 ECCs, 6 ECRs].

Intervenciones centradas en la comunicacion: Instruccion asistida por
ordenador [6 ECAs]; PECS [1 ECC]; Entrenamiento en lengua de signos [2
ECAs, 1 ECC].

ABA contemporaneo: Terapia Cognitivo Conductual (CBT) [5 ECAs]; DTT [3
ECAs]; Ensefianza incidental [1 ECC]; PRT [2 ECAs; 1 ECC].

Aproximaciones del desarrollo: DIR [1 ECA]; Interaccion imitativa [3 ECAs];
Ensenanza incidental [1 ECC]; Terapia Milieu [1 ECA; 1 ECC]; More Than Words
[1 ECC]; Responsive Training [1 ECA; 1 ECC]; Scottish Centre Program
[1IECC].

Modificacion ambiental: Lugar de trabajo [1 ECP].

Programas integrativos: DTT+ juego en suelo o PRT [1 ECA; 2 ECCs]; Terapia
Lego [1 ECR]; Programa de Habilidades Sociales [3 ECAs; 3 ECCs.]; TEACCH
[4 ECCs].
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g)

Desarrollo de habilidades sociales: Historias Sociales [4 ECAs; 2 ECCs]. h)
Intervenciones sensorio-motrices:Tratamiento de integracion auditiva [5
ECAs]; Ejercicio [2 ECCs]; Terapia de estimulacion ambiental restringida [2
ECAJ; Integracion Sensorial [4 ECAs; 1 ECC; 1 ECP].

Caracteristicas de los participantes: Individuos con ASD (se excluyeron los nifios
con Sindrome de Rett y trastorno desintegrativo infantil). También se incluyeron
estudios de participantes con diagnéstico dual (TDAH; TOC o problemas de
aprendizaje).

Caracteristicas de las intervenciones: Intervenciones conductuales y del desarrollo.
Se establecieron categorias para clasificar las intervenciones partiendo de esquemas
de investigaciones previas en este ambito, y se anadieron categorias adicionales tras
una consulta con un panel de expertos. Las categorias son: ABA; intervenciones
centradas en la comunicacion; ABA contemporianeo; aproximaciones del desarrollo;
programas de modificacion ambiental; programas integrativos; intervenciones para el
desarrollo de las HHSS e intervenciones sensorio-motrices.

Resultados obtenidos:

a)

b)

ABA:

Intervenciones: DTT y UCLA-Lovaas.

La evidencia se obtuvo a partir de 31 estudios (12 ensayos y 9 estudios de
cohortes), con un total de 770 participantes.

Los resultados de DTT eran inconsistentes entre estudios. Cuando se comparoé
DTT a no tratamiento todos los estudios encontraron resultados significativos.
Las medidas motoras y funcionales mostraron resultados mas positivos en
comparacion con el habla, las cuales en general eran negativas.

Lovaas es superior al cuidado estindar o a la instruccion regular segun
distintas medidas de resultado: funcionamiento intelectual, comprension
lingtiistica y habilidades de comunicacion.

El Lovaas de alta intensidad era superior al de baja intensidad en términos de:
funcionamiento intelectual, habilidades de comunicacion, conducta adaptativa
y patologia global.

La comparacion de Lovaas frente a la educacion especial present6 resultados
muy variables.

No se encontraron diferencias significativas en los estudios que comparaban
Lovaas frente a otras intervenciones: como DIR o tratamiento integrativo
combinado con TEACCH.

Intervenciones centradas en la comunicacion:

Intervenciones: Instruccion asistida por ordenador, PECS y entrenamiento en
lengua de signos.

La evidencia se obtuvo a partir de 10 ensayos que recogian 269
participantes.

Se mostraron resultados positivos y estadisticamente significativos a favor de
las intervenciones centradas en la comunicacién en las siguientes areas:
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9

d

e)

reconocimiento emocional, CI verbal, atencién, motivacion y generalizacion
de tareas. Esta evidencia se deriva de 3 ECAs con grupos control de no
tratamiento frente a grupos de tratamiento activo.

2 ECAs y un ECC mostraron que el entrenamiento en lengua de signos ofrece
beneficios en términos de resultados centrados en la comunicacién como
son: la articulacion, el lenguaje oral, la comunicacién no-verbal y el habla
iniciada por el nifio. También se sugiere que este tipo de intervencion puede
ser mas efectiva cuando se combina con otras modalidades.

1 CCT de PECS frente a instruccion regular mostré un incremento significativo
en las iniciaciones comunicativas y en las interacciones diadicas.

ABA contemporaneo:

Intervenciones: CBT, DTT, Ensenanza incidental y PRT.

La evidencia se obtuvo a partir de 12 estudios (11 ensayos y 1 estudios de
cohortes), con un total de 537 participantes.

Se mostr6 que tras la TCC (Terapia Cognitiva Conductual) se mostraron
mejoras significativas en el manejo de la conducta del nino, las habilidades
sociales, y la salud mental de los padres.

Existe evidencia limitada e inconcluyente en relacion a las combinaciones de
DTT, ensenanza incidental, PRT y milieu teaching. La evidencia apunta a la
eficacia de PRT para la mejora de la comunicacion y de la interaccion social.

Intervenciones del desarrollo:

Intervenciones: DIR, Interaccion imitativa, Ensefianza incidental, Terapia
Milieu, More Than Words, Responsive Training, Scottish Centre Program.

La evidencia se obtuvo a partir de 12 estudios (11 ensayos y 1 estudio de
cohortes), con un total de 256 participantes, que evaluaron los efectos de las
intervenciones que incluian la aplicaciéon de los principios del desarrollo.

Se evaluaron distintas modalidades dentro de esta categoria:

No hay evidencias a corto plazo a favor de DIR frente a no tratamiento en
relacion a conductas agresivas, conductas auto-estimuladoras, y habilidades
sociales.

No se ha encontrado evidencia para: la comparaciéon de dos aproximaciones
de ensenanza incidental en la interaccion social; dos aproximaciones de
milieu en la comunicacion y el juego; y en la comparacion de entrenamiento
responsable frente a no intervencion en las actitudes de los padres frente al
TEA, las conductas agresivas de los nifios, la externalizaciéon de problemas y
la sintomatologia ansiosa o depresiva.

Se han mostrado resultados positivos para el milieu teaching frente a no
tratamiento en las habilidades cognitivas y el curso del TEA; asi como terapia
milieu frente a PECS muestra mejores resultados en comunicacion y juego.

Modificacion ambiental:

La evidencia se obtuvo a partir de 1 estudio de cohortes con 44
participantes.
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)

g)

h)

Se compar6 la ubicacion laboral frente a una lista de espera, se mostraron
mejoras en el desarrollo cognitivo y en los resultados no vocacionales. Sin
embargo, no se pueden establecer conclusiones generales en este ambito
debido a la limitada evidencia.

Programas integrativos:

Intervenciones: DTT+ juego en suelo o PRT, Terapia Lego, Programa de
Habilidades Sociales y TEACCH.

La evidencia se obtuvo a partir de 14 estudios (13 ensayos y 1 estudio de
cohortes), con un total de 382 participantes.

La evidencia para apoyar el uso de este tipo de intervenciones es limitada. Es
necesario que las investigaciones futuras senalen los distintos componentes
en las intervenciones mixtas, para poder determinar cuiles de ellos son
relevantes para el cambio de los aspectos clinicos significativos.

Intervenciones sensorio-motrices:

La evidencia se obtuvo a partir de 15 estudios (14 ensayos y 1 estudios de
cohortes), con un total de 156 participantes.

Intervenciones: AIT, ejercicio, terapia de estimulacion ambiental restringida,
integracion auditiva.

La evidencia es limitada e inconsistente para apoyar el uso clinico de estas
intervenciones.

Intervenciones para el desarrollo de las HHSS:

La evidencia se obtuvo a partir de 6 ensayos, con un total de 135
participantes.

La limitada evidencia existente apoya el uso de las historias sociales en la
mejora a corto plazo de los sintomas sociales asociados a los TEA, en ninos
de edad escolar. Los trabajos previos muestran efectos positivos y aunque la
evidencia es limitada la senalan como una intervencion prometedora.

Resultados del meta-andilisis

De los 101 estudios incluidos en esta revision, 13 estudios (6 ECAs; 5 ECC, y
2 estudios observacionales) aportaron informacion para el meta-analisis.

El meta-analisis se realiz6 a partir de 3 ensayos clinicos controlados con un
total de 112 participantes. Se obtuvieron datos significativos para el estudio
de Lovaas en comparacion con la educaciéon especial en las medidas de:
Conducta adaptativa (DMP= 11,8; 95% IC, 6,9416,67), comunicacion e
interaccion (DMP= 16,63; 95% IC, 11,2522,01), lenguaje comprensivo (DMP =
12,84; 95% IC, 6,38-19,30), Habilidades de la vida diaria (DMP= 5,61; 95% IC,
0,54 -10,67), lenguaje expresivo (DMP= 15,05; 95% IC, 6,19- 23,90),
funcionamiento intelectual global (DEM= 0,95; 95% IC, 0,44-1,46), y
socializaciéon (DMP= 9,17; 95% IC, 2,16-16,19).

El Lovaas de alta intensidad era superior al de baja intensidad en las medidas
de: Funcionamiento adaptativo, teniendo en cuenta dos estudios de cohortes
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retrospectivos, con un total de 173 participantes (DEM = 0,92; 95% IC, 0,61-
1,24).

— Los resultados de 2 ECAs que incluia 40 participantes, apoyaron las
aproximaciones de desarrollo con interaccion iniciativa frente a interaccion
contingente en la cantidad de tiempo empleado en las conductas estereotipadas
(DPM=20,40; 95% IC, 20,73-20,07), y en la cantidad de tiempo empleado en
las conductas sociales (DPM= 2,85; 95% IC, 0,99-4,71), pero el tamano del
efecto no fue clinica-mente significativo.

— Se obtuvieron resultados no significativos en la comparaciéon de: a) Lovaas
frente a Educacion especial en las medidas de funcionamiento intelectual
no-verbal (3 ECAs; N=111; DEM= 7,83; 95% IC, 22,86-18,52); b) Lovaas frente
a DIR en las medidas de habilidades comunicativas (2 ECAs; N=18; SMD=0,73;
95% 1C, 20,26-1,72); ¢) Instruccion asistida por ordenador frente a
no-intervencion en el reconocimiento de la expresion facial (2 ECAs; N=48;
DEM= 0,53; 95% IC, 20,05-1,12); y d) TEACCH versus tratamiento estandar en
las medidas de habilidades imitativas (2ECCs; N=56; DEM de 0,46; 95% CI,
20,07-0,99) e integracion viso-manual (2ECCs; N=56; DEM=20,24; 95% ClI,
20,77-0,28).

Discusion de resultados: A pesar de la gran cantidad de evidencia analizada no
hay una respuesta clara en relacion a la terapia mas efectiva para mejorar los sintomas
asociados con los TEA. Segun los propios autores los TEA suponen un diagndstico
complejo que representa un amplio espectro de sintomas. Porunlado las intervenciones
son complejas en si mismas y tienen multiples facetas. Muchas de ellas tienen
componentes que pueden ser implementados en distintos contextos, de distintas
formas, por distintos profesionales, etc. Por tanto la generalizacién de resultados se
ve nuevamente comprometida. Los grupos control también son heterogéneos, algunos
estudios comparan dos tratamientos activos uno frente a otro, mientras otros estudios
comparan tratamientos activos frente a no tratamiento o listas de espera. Otra fuente
de variacion de resultados son las diferencias en los tiempos de seguimiento entre
estudios. En sintesis, se puede decir que tan sélo estaban disponibles unos pocos
estudios con algunas limitaciones metodologicas para el meta-analisis, la mayoria de
ellos con resultados estadisticamente no significativos. Los pocos resultados
significativos favorecian a la terapia de Lovaas y a las aproximaciones del desarrollo
basadas en las interacciones de iniciacion.

Para ampliar la informacién consultar el Anexo 5.

4.1.7. Doughty 2004

Objetivo de la revision: El objetivo de este informe breve es considerar la evidencia
mejor y mas reciente acerca de la efectividad de las intervenciones tempranas de
caracter conductual y basadas en habilidades para ninos pequenos con TEA.

Diserios experimentales de los estudios incluidos: 1 estudio de cohortes; 4 estudios
controlados: 2 ECAs (Nivel II) y 2 estudios comparativos con controles concurrentes
pero sin asignacion aleatoria (Nivel I11.2).

Fuentes de Informacion: Se empleé el protocolo de busqueda de la NZHTA (New
Zealand Health Technology Assessment). Se consultaron 1) Bases de datos: Medline;
Embase; Cinahl; PsychInfo;Amed; ERIC; Current Contents; Web of Science; Index
New Zealand. 2) Bases de datos de revisiones sistematicas: Evidence-based medicine
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reviews; Cochrane Database of Systematic Reviews; DARE; NHS Economic Evaluation
Database; Health Technology Assessment Database.

Caracteristicas de los participantes: Poblacion con diagnostico de TEA (DSM-1V
0 ICD-10) y con una edad media < 8 o entre 1 y 7 anos.

Caracteristicas de las intervenciones: Las intervenciones desarrollados en los
distintos estudios son: IBI manejado por los padres; Entrenamiento de padres; IBI
basado en el manual de Lovaas; Programa de intervenciéon temprana con una
aproximacion social del desarrollo; IBI de 30 horas a la semana.

Resultados obtenidos:
Bibby et al. 2002 %:

— Las puntuaciones de CI Medio fueron de 53.1 (N=42, DE=20).

— Para todas las medidas en el T1-T2 en la Vineland (meses y puntuaciones
estandar) se hallaron los siguientes resultados: Compuesta (9,7, p<0,01; 2,2
ns); Comunicacion (12,3, p<0,01; 3,5, p<0,05); Vida diaria (7,6, p<0,01; -2,1,
ns); Socializacion (9,8, p<0,01; 3,1, ns); Conducta adaptativa mala (s6lo
puntuacion cruda) (-1,1, ns).

— Merrill-Palmer (edad mental, meses) (6,8, p<0,01).

— Reynell (meses): Comprension (5,7, p<0,1) y Expresion (4,6, p<0,01).

— De los 66 nifios, 10 (17%) estaban en el rango de normalidad en el T2,y 3
(5%) también alcanzaron funcionamiento educativo normal. Sin embargo, el
tratamiento no se ofrecié de manera directa como parte del estudio, de modo
que la mayoria de los ninos (81%) recibian una variedad de tratamientos
suplementarios, y se desconoce el grado en que estas intervenciones pueden
afectar los resultados. El estudio se finalizé un afio antes de lo planeado por
razones éticas. Ademas, 5 de los nifios con un CI> de 85 durante el seguimiento
estaban en el rango de normalidad antes del inicio de la intervencion
conductual.

— Segun las conclusiones de los autores la intervencion conductual intensiva
manejada por los padres no reproduce los resultados de los programas
dirigidos por los profesionales y basados en la clinica. Segun las conclusiones
de los revisores este estudio no ha encontrado evidencia para apoyar la
efectividad de la intervencion.

Drew 2002%: En cuanto al nimero de ninos que pasaron de ser no-verbales a
tener palabras sueltas o habla de frases, no hubo diferencias significativas entre el
grupo de entrenamiento de padres pasaron (n=7) y el grupo de servicios locales
(n=2). No se hallaron diferencias en cuanto a la severidad de los sintomas o el auto-
informe de estrés de los padres. Segun las conclusiones de los autores se observo una
modesta mejoria en las habilidades comunicativas para el grupo de entrenamiento de
padres en comparaciéon con el tratamiento usual. Segin las conclusiones de los
revisores hay cierta evidencia de efectos positivos del grupo de entrenamiento de
padres en algunas areas especificas, sin embargo, no es posible concluir que las
ganancias del lenguaje del grupo de entrenamiento para padres no se deban a las
diferencias en cuanto a las caracteristicas iniciales. Algunas de las limitaciones del
estudio fueron que los grupos no estaban equilibrados en la evaluacién inicial en
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términos de CI no verbal. Los padres de tres de los nifios asignados al grupo de
servicios locales comenzaron durante la intervencion un programa conductual
centrado en el hogar. La mayoria de las medidas se basaban en la informacién aportada
por los padres. El pequeno tamano muestral compromete el poder estadistico de los
datos. En relacion a la implementacion de la intervenciéon de entrenamiento para
padres, hay pocos datos o estos no existen, es decir, no se puede asegurar la fidelidad
del tratamiento.

Eikeseith et al. 200274 A continuacion se presentan las medidas significativas
encontradas entre los grupos de tratamiento:

— Grupo IBT: Edad cronolégica (meses)=12,19; CI=17,15, p<0,01; CI de desarrollo
= 17,406). En relacion a las medidas de lenguaje (comprension = 12,70, p<0,05;
Expresion = 22,57, p<0,05; Total = 27,00, p<0,05). Escalas de Vineland
(Comunicacion = 15,69, p<0,01; Vida diaria = 9,23; Socializacion = 10.00;
Compuesta = 11,23, p<0,05).

— Grupo de tratamiento ecléctico: Edad cronolégica (meses) = 13,58; CI = 4,33;
CI de desarrollo = 8,33). En relacion a las medidas de lenguaje (comprension
= -0,70; Expresion = -2,23;Total = 1,08). Escalas de Vineland (Comunicacion
=-1,58; Vida diaria = 5,50; Socializacion = 8,50; Compuesta=0,17).

— Algunas de los sesgos potenciales son la asignacion no aleatoria a los grupos,
el no desarrollo de anilisis por intencién de tratar, el pequeno tamafo
muestral, las medidas de resultado que se centran mas en el desarrollo
cognitivo que en el social, y una menor intensidad de las intervenciones que
la recomendada por los creadores del modelo de tratamiento conductual.

— Las conclusiones de los autores senalan que en la evaluacién a 1 ano los
ninos que recibian IBT hicieron mejoras significativamente mayores en las
medidas del CI, lenguaje expresivo, comprension y comunicacion. Los
resultados también sugieren que el IBT puede ser adaptado con éxito a los
contextos escolares para algunos nifios con autismo. Segun los revisores este
estudio ofrece alguna evidencia débil de que los nifios entre 4 y 7 afios con
autismo pueden hacer algunas ganancias especificas con IBT frente al
tratamiento control.

Salt 2002%°: Las puntuaciones obtenidas al comparar el grupo de tratamiento
versus el grupo control fueron las siguientes: MCDI (MacArthur Communication
Development Inventories) Palabras entendidas: F[1,15], ns; MCDI palabras producidas:
F[1,15], ns; PVCS (Pre-Verbal Communication Schedule) imitacion: F[1,15]=4,0,
p<0,05;Test de juego simbdlico: F[1,15]=0,806, ns; ESCS atencion sostenida: F[1,12]=5,07,
p<0,05; ESCS (Early Social Communication Scales) conducta de solicitud: F[1,12]=4,45,
p<0,06; ESCS interaccion social: F[1,12]=5,66, p<0,05. Entre las fortalezas del estudio
destaca que la intervencion era de caracter naturalista y se apoyaba en un formato
social del desarrollo, que ademas examina la provision de ABA en una intensidad
mas baja. Entre las limitaciones destaca la falta de claridad de los métodos de seleccion
y reclutamiento, el pequeno tamafio muestral (especialmente en la rama control), la
falta de asignacion aleatoria a los grupos (esto supso que el CI pre-tratamiento fue
mayor en el grupo control), y el uso de un grupo control de lista de espera que no
permite valorar los efectos a largo plazo. Las conclusiones de los autores senalan que
los nifios en el grupo de tratamiento mejoraron significativamente mas que el grupo
control en las medidas de atenciéon sostenida, interaccion social, imitacion, habilidades
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de la vida diaria, habilidades motoras y conducta adaptativa. Los resultados apoyan
la eficacia de esta aproximacion. Seguin los comentarios de los revisores ofrece una
evidencia muy limitada de las ganancias en los dominios vinculados al desarrollo
social y comunicativo.

Smith 200072 A continuacion ofrecemos la media y la desviacién estandar para
las puntuaciones del grupo de tratamiento intensivo [CI=66,49 (24,08); Merrill-Palmer
= 04,33 (18,74); Escalas de Lenguaje de Reynell: comprension = 42,87 (22,29);
expresion = 44,53 (23,48); total = 87,40 (46,21); Vineland: comunicaciéon = 67,87
(30,08), lenguaje = 62,33 (25,76), socializacion = 66,33 (24,78), global = 61,19 (29,72)]
y del grupo de entrenamiento para padres [CI = 49,67 (19,74), p<0,05 Merrill-Palmer
= 49,17 (21,43), p<0,05; Escalas de lenguaje de Reynell: comprension = 33,00 (16,806);
expresion = 36,23 (21,19); total = 61,33 (31,88), p<0,05;Vineland: comunicacion =
60,77 (17,206); lenguaje = 63,00 (16,97); socializacion = 68,92 (16,94); global = 58,50
(16,58)]. Entre los puntos fuertes del estudio se encuentra: El uso de tratamientos
apoyados en manuales de intrevencion basados en la investigacion y supervisados
por personal experimentado, examinadores cegados, seguimiento a largo plazo, uso
de disenos experimentales, bateria global de herramientas de evaluacion que incluia
medidas estandarizadas. Entre las limitaciones se hallan el pequeno tamano de
muestra global, la falta de precision de las estimaciones y la no presentacion de
intervalos de confianza (aunque hay suficiente informaciéon para calcularlos). En
general el poder estadistico es escaso para poder detectar los predictores de respuesta
al tratamiento, no se emplean medidas estandarizadas de tratamiento y s6lo se emplea
una medida para valorar las habilidades sociales. Segun las conclusiones de los
autores los grupos eran homogéneos al inicio, sin embargo, durante el seguimiento
el grupo de tratamiento intensivo mostré un mejor desarrollo que el grupo de entrena-
miento para padres en las medidas de inteligencia, habilidades viso-espaciales,
lenguaje, y habilidades académicas. Sin embargo no presentaron mejoras en
funcionamiento adaptativo o problemas de conducta. Los nifilos con TGD-NE han
podido hacer mayores ganancias que los nifios con autismo. Los comentarios de los
revisores sefialan que el tratamiento intensivo puede ser mas efectivo que el
entrenamiento para padres, pero aun son necesarios estudios multicéntricos para
superar las limitaciones metodolégicas de este estudio.

Discusion de resultados:

— IBI manejado por los padres no era tan efectivo como los programas
desarrollados por clinicos; si bien estas intervenciones eran mas eficaces que
el tratamiento usual para mejorar la comunicacion.

— El entrenamiento conductual intensivo puede tener un efecto positivo en las
medidas del CI, la expresion del lenguaje, la comprension y comunicacion; se
sugiere ademas la posibilidad de que sean mas eficaces que el entrenamiento
de los padres.

— La intervencion temprana que emplea un enfoque de desarrollo social puede
ser un modelo efectivo de tratamiento.

Para ampliar la informacién consultar el Anexo 5.

4.1.8. Bassett 2000

Objetivo de la revision: Cual es la evidencia de efectividad de que el tratamiento
conductual temprano e intensivo para nifos con autismo en edad preescolar mejora
el resultado global frente a estrategias de manejo alternativas.
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Diserios experimentales de los estudios incluidos: Se incluyeron estudios con
grupo tratamiento y control.

Fuentes de Informacion:

D

2)
3)
4)
5)
6)
7)
8)

Bases de datos: Medline; HealthStar; Embase; CINHAL; Current Contents,
Social Science y Social Science Citation Index.

Busquedas de literatura fugitiva.
In-house database.

Catalogos de bibliotecas Web.

Sitios de Internet revisados por pares.
Motores de busqueda de Internet.
Directorios.

Contacto con organizaciones.

Caracteristicas de los participantes: Ninos con autismo en edad pre-escolar; no
exclusion debido a co-morbilidad.

Caracteristicas de las intervenciones: Intervenciones tempranas, ABA, terapia
conductual o programas intensivos centrados en el hogar. Todos los estudios que
examinaban alguna forma de tratamiento global del autismo. Se aceptaba la terapia
conductual ¢emprana» cuando la iniciacion de la terapia se hacia con un diagndstico
previo a los 5 anos.

Resultados obtenidos:

— Lovaas 19877° y McEachin 1993%: Ambos estudios presentan limitaciones

como son: No asignacion aleatoria a los grupos; grupo control no representativo
en términos de la ratio por sexo; documentacion inadecuada de la integridad
del tratamiento; diferentes instrumentos de evaluacién en linea de base y
seguimiento y problemas de validez externa. En cuanto a los resultados el
estudio de Lovaas 1987 mostré diferencias estadisticamente significativas
entre ambos grupos en las dos medidas de resultado globales: El CI se
incremento entre 25-30 puntos en favor del grupo experimental; Fl
funcionamiento adecuado en clases ordinarias se logro en el 47% de los casos
sin necesidad de apoyo especial. Casi la mitad de los nifios fueron etiquetados
como «ecuperados» con CI en el rango normal y escolarizacion en clases
normales. Se senala que el profesorado describié a estos ninos como
indistinguibles de los ninos con desarrollo tipico, sin embargo, no se aporta
ninguna medida que apoye estas afirmaciones. Los resultados de seguimiento
del estudio de McEachin de 1993 sefialan un incremento del CI en 30 puntos
a favor del grupo experimental frente a 1 punto en el grupo control, educaciéon
en clases ordinarias para el 47% de los ninos del grupo experimental frente
al 0% en el grupo control y puntuaciones de conducta adaptativa favorables
al grupo experimental.

— Birnbrauer y Leach 1993 Este estudio presenta limitaciones como son: No

hay comparacion de las opciones de tratamiento; no aleatorizacion; se basa
en el manual Lovaas pero la intervencion la administran voluntarios; no se
ofrece informacion sobre test diagnosticos; no hay descripcion de cumplimiento;
pequeinio tamano de muestra y corta duracion del estudio para ofrecer datos
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relevantes. Los autores no desarrollan ningun analisis de grupo, informan de
que a los 24 meses 4 de los 9 ninos tratados tiene CIs no verbales de 89
puntos o mas, y los niveles de lenguaje del grupo tratado doblan los del
grupo control. Todos los ninos de ambos grupos continuaban presentando
sintomatologia autista a los dos anos, por ejemplo, ambos grupos continuaron
mostrando marcados niveles de conducta estereotipada y pobre capacidad de
juego. De los 5 nifios en el grupo control, 1 hizo mejoras significativas y 4
hicieron mejoras de leves a moderadas.

— Sheinkopf y Siegel 19987%: Este estudio muestra las siguientes limitaciones:
No hay comparacion de las opciones de tratamiento; no aleatorizacion; no se
senala el cegamiento en la evaluacion final; no se documenta la fidelidad del
tratamiento; los datos se adquieren de manera retrospectiva. El grupo de
tratamiento mostré una media de 25 puntos de ganancia en el CI respecto al
grupo control. Los 10 nifios en el grupo de tratamiento que tenian medidas
de resultado mejoraron en el CI, por lo general en mas de 20 puntos. En el
grupo control 6 nifios mejoraron en un grado de pequenio a moderado, 4
obtuvieron puntuaciones mas bajas y 1 permanecié igual. Al final de la
intervencion 10 de los 11 ninos del grupo experimental y el total (n=11) de
los ninos del grupo control continuaban presentando diagnéstico de autismo.
No se proporcion6 informacion en relacion al desarrollo del lenguaje, la
conducta adaptativa y el funcionamiento académico o social.

— Ozonoffy Cathcart 1998%: Muestra limitaciones comos son: No hay comparacién
de aproximaciones centradas en el hogar; no hay aleatorizacion; el programa,
aunque se basa en TEACCH, no sigue una linea temporal especifica o un
manual, aunque enfatiza la ensenanza individualizada y estructurada; sé6lo se
emplean evaluadores internos y no se informa del método para el diagndstico
clinico. Los nifios en el grupo de tratamiento mostraron ganancias en la
puntuacion total del PEP-R (The Psychoeducational Profile Revised), ademas
ganaron 9 meses en la escala de desarrollo durante los 4 meses de terapia.

Discusion de resultados: Debido a los sesgos metodolégicos de los estudios, los
hallazgos no pueden describirse como concluyentes. La idea de que la terapia de
Lovaas aplicada adecuadamente puede derivar en normalizacién de los ninos con
autismo, ha ido tan lejos que se ha convertido en el punto de partida para la
planificacion de los servicios de autismo, por tanto, tal y como se esperaba la
investigacion subsiguiente se ha centrado en examinar y desmentir los supuestos de
efectividad. Pese a que el estudio de Lovass (1987) y McEachin (1993) son
metodolégicamente mas robustos que los publicados para otras terapias globales, es
inadecuado para establecer el grado hasta el cual este tipo de terapia permite a los
ninos alcanzar un funcionamiento normal. La evidencia sobre efectividad es insuficiente
para establecer una relacion entre la cantidad (intensidad y duracion de las
intervenciones) de cualquier programa de tratamiento temprano global y el resultado
global. Los ensayos clinicos de programas de tratamiento temprano intensivos son
éticos y factibles para avanzar en el conocimiento. Existe insuficiente evidencia de
efectividad para desarrollar un analisis de coste-beneficio de los programas de
tratamiento tempranos e intensivos en términos de la «<normalizacién» de los ninos
diagnosticados con autismo.

Para ampliar la informacién consultar el Anexo 5.
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4.1.9. Diggle 2002

Objetivo de la revision: Determinar el grado en que la intervenciéon temprana
mediada por los padres es efectiva en el tratamiento de nifios de 1 a 6 afios y 11
meses de edad con trastorno TEA. En particular, evaluar la eficacia de la intervencion
temprana mediada por los padres para mejorar el lenguaje, la conducta y la interaccion
social de nifios autistas, y otras medidas secundarias como la confianza y el estrés de
los padres.

Diserios experimentales de los estudios incluidos: Los estudios incluidos en la
presente revision son dos ECAs. Jocelyn 1998%, estratifico su asignacion al azar segin
la gravedad del diagnéstico mediante la Childbood Autism Rating Scale (CARS) y
empled el método de ocultamiento de la asignacion mediante sobres sellados opacos.
Por su parte Smith 2000% utiliz6 una asignacion al azar por pares segun el diagndstico
(autismo o TDG) y CI. Un estadistico independiente utiliz6 una tabla de nimeros
aleatorios para generar la asignacion al tratamiento; este método de ocultamiento fue
satisfactorio y de bajo riesgo de sesgo.

Fuentes de informacion:

1) Bases de datos: ERIC; Registro Cochrane de Ensayos Controlados; MEDLINE;
EMBASE; PsycINFO; CINAHL; Dissertation Abstracts International; Social
Sciences Abstracts; Sociological Abstracts; Linguistics and Language Behavior
Abstracts; National Research Register; LILACS.

2) Busqueda inversa.

3) Busqueda manual en revistas claves: Journal of Autism and Developmental
Disorders; Journal of Child Psychology and Psychiatry and Allied
Disciplines.

4) Se establecié contacto con expertos en el tema a través de correo electronico
para identificar articulos no publicados.

Caracteristicas de las intervenciones: Ninos de 1 a 6 afios y 11 meses de edad
con diagnodstico de: Autismo; Sindrome de Asperger; Trastorno Generalizado del
Desarrollo (TGD) TGD-No especificado (TGD-NE). Se incluyen participantes con
diagnostico dual. Los estudios que utilizan criterios de diagndstico planteados por el
DSM IV y la CIE-10 o sus predecesores se incluiran si el diagnostico primario fue un
Trastorno del Espectro Autista o TGD.

Caracteristicas de las intervenciones: Intervenciones con énfasis significativo en
los padres como mediadores. Asi, la intervencion esta disefiada para entrenar a los
padres en las intervenciones para que mejoren el tratamiento de las dificultades
relacionadas al autismo de su hijo. Ensayos en que la intervencion de profesores/
profesionales se realice conjuntamente con los padres, siempre que el énfasis se
encuentre en la participacion de los padres. La intervencion debe ser replicable.

Resultados obtenidos:

— Medidas para los ninos:

— Jocelyn 1998: componente de lenguaje de Early Intervention/preschool
Developmental Profile DiM —4,2 [IC: -7,41 a —-0,99] en favor del grupo de
padres.
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— Smith 2000: CI DiM de 16,82 [IC: 0,58 a 33,00] en favor del grupo de
tratamiento intensivo.

— Medidas para los padres:

— Jocelyn 1998: nivel de conocimiento de los padres sobre el autismo, DiM de
-1,70 [IC: -3,2 a - 0,19] para las madres (p = 0,03) y un nivel de significacion
de p = 0,008 y se encontr6 una DiM de -2,70 [IC: —-4,70 a —0,70] para los
trabajadores de asistencia infantil (p = 0,008) en favor del grupo de asistencia
de dia mas entrenamiento de padres.

— Smith 2000: Nivel de estrés de los padres, DiM de 1,52 [IC: 0,40 a 2,64] este
hecho sélo insinda un nivel moderado de significacion clinica; Nivel de
carga de trabajo DiM de 1,09 [IC: 0,47 a 1,71]) es dificil atribuir cualquier
significacion clinica a este hallazgo. Ambas medidas en favor del grupo de
tratamiento intensivo.

Discusion de resultados: Las mejorias del lenguaje a corto plazo fueron mayores
para aquellos ninos que recibieron intervencion temprana mediada por los padres
que para aquellos que recibieron sé6lo asistencia de dia comunitaria (Jocelyn 1998).
Ademas las madres y los trabajadores de asistencia infantil que recibieron
entrenamiento de padres adquirieron conocimiento en cuanto al autismo. La
intervencion temprana mediada por los padres orientada conductualmente es
ligeramente mas efectiva que soélo la asistencia de dia comunitaria, pero tan efectiva
como el tratamiento intensivo domiciliario, administrado principalmente por
profesionales (Lovaas 1981).

De hecho cualquier conclusién acerca de si la participacion activa de los padres
en la administracion de la intervencion temprana a sus hijos pequenos con autismo
proporciona un valor anadido, no puede basarse en las pruebas de estos dos estudios.
Existe una cantidad de pruebas menos fiables de los estudios que incluyen un grupo
de control concomitante (no aleatorio) (no incluido en esta revision) que indica
resultados positivos en algunas areas a favor de la intervencion temprana mediada
por los padres.

Para ampliar la informacién consultar el Anexo 5.

4.1.10. McConachie 2007

Objetivo de la revision: Tiene como objetivo profundizar en las intervenciones
implementadas por los padres en nifios con diagnostico de autismo en edad pre-
escolar, comparando tanto los efectos directos como indirectos de la intervencion,
englobando resultados relacionados con el nino, con los padres y con la familia en
su conjunto.

Diserios experimentales de los estudios incluidos: ECAs y ECs.

Fuentes de informacion:

1) Bases de datos: ERIC, The Cochrane Library, MEDLINE, EMBASE, PsycInfo,
CINAHL, Dissertation Abstracts International, Social Sciences Abstracts,
Sociological Abstracts, Linguistics and Language Behaviour Abstracts, National
Research Register, LILACS.

2) Busqueda inversa a partir de revisiones sistematicas y no-sistematicas.
3) Contacto con expertos.
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4) Busqueda manual en revistas claves.

Caracteristicas de los participantes: Ninos entre 1 y 6 afios y 11 mese de edad,
diagnosticados con: autismo, TEA, sindrome de Asperger, TGD y TGD-NE.

Caracteristicas de las intervenciones: Intervenciones mediadas por los padres:
entrenamiento para padres centrado en comunicacion social, en atencion sostenida,
tratamiento de dia + entrenamiento de padres, tratamiento centrado en el hogar, PRT,
tratamiento intensivo en el hogar centrado en ABA, TEACCH+entrenamiento para
padres.

Resultados obtenidos:
Resultados de los nirios

— Aldred vy cols.?”:

— Beneficios para el grupo de entrenamiento de padres por puntuaciones
mas bajas en el ADOS en relacion a las dificultades de comunicacién-social
(P = 0,04, DM —4,30, IC [-8,37, -0,23]).

— Puntuacion similar en la interaccion social de ADOS: (P = 0,02, DM -3,00,
IC [_5760, _0,40]).

— Resultados del meta-analisis para el MacArthur Communication Development
Inventory: nimero de palabras que entiende (P = 0,02, DPM 75,84, IC [10,95,
140,72]) y nimero de palabras que dice (P = 0,04, DPM 69,60, IC [2,39,
136,94]), favorables para el grupo experimental.

— Smith et al.”>:

— Los ninos en el grupo de ABA tenian mayores puntuaciones en CI (segun
las escalas Bayley y Stanford-Binet (P = 0,02, DM de 19,33, IC [3,7, 24,92)]),
en comparacion con el grupo de entrenamiento de padres. Este resultado
es estadisticamente significativo, y ademas representa un beneficio
clinicamente significativo.

— Los hallazgos van en la misma direccion, seguin los resultados obtenidos a
partir de la Merril Palmer Scale of Mental Test (DM 15,16, IC [0,14, 30,18)).

— Sin embargo, cabe destacar que los informes aportados por los padres y los
profesores en relacion a la conducta y las habilidades del nifio no se
diferencian entre el ABA intensivo y el grupo de entrenamiento para
padres.

— Howlin 1981%:

— Los informes aportados por los padres en relacion a la conducta general en
el hogar, sefialaban una disminucion significativa de problemas (P = 0,005,
DM 6, IC [1,81, 10,19)).

— Obsesiones y rituales de los nifnos en el grupo de entrenamiento para padres
a los 18 meses (P = 0,0002, DM 6, IC [2,89, 9,11]).

— Sin embargo el juego era mayor para el grupo control (P = 0,04, DM 7,30,
IC [0,50, 14,10D).
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— Los padres en el grupo control puntuaron mas alto a los ninos en relacion
a la respuesta ante los padres (P = 0,0007, DM 3, IC [1,20, 4,74]), ante otros
adultos (P = 0,03, DM 2,50, IC [0,27, 4,73)) y ante los iguales (P = 0,0001,
DM 2, IC [0,97, 3,03D.

Resultados de los padres

— Las madres y los trabajadores informaron de una mejora en su conocimiento
del autismo, evaluada por el TRE-ADD Autism Quiz (madres, P = 0,03, DM
1,70, IC [0,19, 3,2]; trabajadores, P = 0,008, DM 2,70, IC [0,70, 4,70]). Sin
embrago, estos resultados no sugieren significacion clinica.

— Las evaluaciones del estrés parental y la carga de trabajo fueron sig-
nificativamente menos en el grupo de ABA que en el grupo de entrenamiento
de padres (estrés, P = 0,008, DM 1,52, IC [0,40, 2,64] carga de trabajo, P =
0,005, DM 1,09, IC [0,47, 1,71]. Ninguno de los estudios emple6é medidas
estandarizadas y validadas adecuadas para medir el estrés parental.

— Se demostré que la conducta comunicativa de las madres a los 6 meses fue
mayor en el grupo de entrenamiento de padres frente al grupo control (P =
0,02, DM 120,8, IC [15,85, 225,75)).

— Se hallaron menores niveles de depresion maternal en las madres que
recibieron entrenamiento para padres a los 18 meses (P = 0,04, DM 7, IC

[0,49, 13,51D.

Discusion de resultados: Esta revision tenia como objetivo valorar la eficacia de
las intervenciones mediadas por los padres, sin embargo, tal como senalan los propios
autores este es un objetivo demasiado ambicioso. Se han encontrado muchas
limitaciones en los estudios como por ejemplo: pocos estudios emplean disenos
aleatorizados; los grupos control son en ocasiones otro tratamiento intensivo o una
comparacion de dos programas de entrenamiento para padres, y este tipo de estudios
aporta menos informacion que los grupos control de no entrenamiento; los tamanos
de muestra son muy pequenos. Sin embargo, existe evidencia suficiente para sefalar
que:

— El entrenamiento para padres puede funcionar en términos de las mejoras
observadas en las habilidades comunicativas de los ninos.

— Se ha observado una mejora en relaciéon al conocimiento de los padres
respecto al autismo, asi como en la reduccion del estrés.

— También se ha demostrado una mejora en las interacciones entre padres-
hijos.
— Reduccion de sintomas depresivos en la madre.

— Pese a estos resultados hay que tener en cuenta que los estudios se han
desarrollado a corto plazo, s6lo ofrecen resultados para los padres y muestran
variabilidad en los resultados de los nifios. Ademas los mecanismos de eficacia
no estan claros para estos estudios.

Para ampliar la informacién consultar el Anexo 5.
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4.1.11. Schlosser 2008

Objetivo de la revision: Evaluar los efectos de la CAA en la produccion del habla
en ninos con autismo o TGD no especificado.

Fuentes de informacion:

1) Busqueda inversa.
2) Bases de datos: CINHAL; ERIC; Medline; LLBA; PsycINFO.
3) Bases de datos de tesis doctorales: ProQuest Digital Dissertations.

4) Bases de datos de editoriales: springerlink; sciencedirect; metapress. Para
buscar publicaciones en prensa.

5) Contacto con investigadores en autismo y CAA.

Diserios experimentales de los estudios incluidos: se incluyeron disefios de caso
Unico y disenos de grupo.

Caracteristicas de los participantes: Los participantes tienen un diagnéstico de
autismo o TGD-NE y no tienen habla funcional previamente a la intervencién con
CAA. En cuanto a la edad de los participantes en los distintos estudios ésta oscila
entre los 3 y los 12 afios.

Caracteristicas de las intervenciones: En los estudios de caso tnico la mayoria de
ellos evaluaba la eficacia del PECS por si s6lo o en comparacion a los signos manuales.
Tres estudios incluian aparatos de produccion de habla como parte de la
intervencion.

Resultados obtenidos:

— Estudios de grupos unico:

— Produccion natural del habla como variable dependiente: 17 de los 21
valores del PND son clasificados como inefectivos; 1 valor PND en el rango
de efectivo; 3 valores PND en el rango de altamente efectivo.

— Cuando se valora la capacidad del nifio de preguntar, como variable
dependiente: las intervenciones de CAA ofrecen un PND medio de 95,2,
que es altamente efectivo.

— Disefios de grupo:

— En el estudio de Yoder y Layton de 1988°” no se encontraron diferencias
entre los 4 grupos (habla sola; signos solos; alternancia de ambas;
presentacion simultanea de ambas). Sin embargo se demostré la capacidad
de imitaciéon del habla pre-tratamiento era un predictor de la posterior
consecucion del habla, siendo un predictor fuerte [f* 1,70].

— En el estudio de Yoder y Stone de 2006% se comparé PECS frente a otras
intervenciones pero no se hallaron resultados significativos.

Discusion de resultados: hemos valorado la calidad de la presente revision como
media. La principal limitaciéon que hemos encontrado es el criterio empleado en la
seleccion de estudios, ya que se han incluido entre otros disefios de grupo unico, es
decir que carecen de grupo control. Pretender extraer informacion en relacioén a la
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eficacia de una intervencion partiendo de estudios de grupo tinico supone sobreestimar
la eficacia de la intervencion, por lo que habra que tener en cuenta este hecho en el
analisis de las conclusiones. Los autores concluyen que no hay evidencia de que CAA
dificulte la produccion del habla en nifios con autismo o TGD-NE, sin embargo las
ganancias observadas en la produccion del habla varian entre individuos, y si ocurren
tienen una magnitud pequena, por ello es importante tener expectativas realistas
sobre las ganancias en produccion del habla tras la intervencion. La capacidad previa
de imitacion del habla antes del inicio de la intervencién se muestra como predictor
de éxito para la produccion del habla como resultado de la intervencion de signos
manuales, por tanto las investigaciones futuras deberan analizar también este predictor
para otras intervenciones de CAA. En cuanto a las limitaciones de la revision sistematica
cabe destacar que las intervenciones estan pobremente descritas en cuanto a intensidad
y duracion, de manera que desconocemos la posible variabilidad existente en cuanto
a duracion e intensidad entre los distintos estudios.

Para ampliar la informacién consultar el Anexo 5.

4.2. OBJETIVO B: ASPECTOS METODOLOGICOS EN EL DISENO Y EVALUACION DE
ESTUDIOS SOBRE INTERVENCIONES PSICOEDUCATIVAS Y PSICOSOCIALES EN
LOS TEA

La investigacion en el tratamiento del autismo es un campo de gran interés para
los investigadores y clinicos que tratan con personas que padecen TEA. En concreto
las intervenciones de caricter psicosocial y psicoeducativo muestran una linea
prometedora de tratamiento. Existe una amplia literatura al respecto, sin embargo en
ocasiones los estudios muestran carencias metodolégicas importantes, haciéndose
controvertido, si no imposible, extraer conclusiones relevantes de los mismos. Por
ello es prioritario reflexionar sobre los aspectos metodol6gicos que han de ser tenidos
en cuenta en este tipo concreto de intervenciones y en estos pacientes, para poder
asi evaluar criticamente los estudios existentes y disefiar futuras investigaciones que
verdaderamente alimenten el cuerpo de conocimientos existentes.

En concreto, comenzaremos analizando el modelo de investigacion por fases
propuesto por Smith y col. en 2007”. En segundo lugar, elaboraremos una serie de
recomendaciones sobre los aspectos metodolégicos a tener en cuenta en el disefio de
estudios sobre intervenciones psicosociales y psicoeducativas en los TEA, partiendo
de los trabajos de Kasari en 2002'°, Lord y col. en 2005'°' y Matson en 2007'°%. Por
ultimo, resumiremos la propuesta del método para la evaluacion de practicas basadas
en la evidencia desarrollada por Reichow en 2008'%.

4.2.1. Las fases de la investigaciéon

El grupo de trabajo liderado por Lord'" identifica cuatro fases en la investigacion
en las intervenciones psicosociales para individuos con autismo: a) la evaluacion y
aplicacion sistematica de una nueva técnica de intervencion; b) el desarrollo de un
manual y un plan de investigacion para evaluar la intervencion en distintos lugares;
¢) el desarrollo de ECAs (Ensayos clinicos aleatorizados); d) el desarrollo de estudios
comunitarios de efectividad.

A) Formulacion y aplicacion sistemdtica de nuevas técnicas de intervencion
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La primera fase de cualquier tratamiento comienza por valorar la eficacia de una
técnica. Pese a la utilidad de aplicar nuevas técnicas de manera informal y determinar
sus resultados mediante el mero juicio clinico, es interesante desarrollar estudios
experimentales robustos y validos para poder asi evaluar el grado de eficacia de
dichas técnicas. Existen dos aproximaciones posibles el disefio experimental de caso
Unico («single-case experimental design») o el disefio entre grupos (<between-group
design»).

Diserio experimental de caso tinico

Este diseno compara la conducta basal del caso durante un periodo de tiempo,
es decir, cuando el individuo no recibe la intervencion frente a una o mas fases de
intervencion. Los datos se recogen de manera continuada mediante observaciones
directas de la conducta diana durante la fase de no-tratamiento y la fase de tratamiento.
Si la conducta mejora durante la fase de intervencion, uno puede concluir que el
individuo se beneficia de la intervencion. A continuacion se presentan dos metodologias
diferenciadas de los disenos de caso unico:

a) Diseno inverso («reversal design»): supone la introduccion y retirada de un
tratamiento dos o mas veces para valorar su efecto en una conducta concreta.
Es un disefio util para valorar hasta qué punto la intervenciéon modifica una
conducta previamente adquirida, aunque es menos ttil a la hora de determinar
hasta qué punto una intervencion suscita el desarrollo de una nueva habilidad,
ya que el individuo puede seguir mostrando la habilidad adquirida tras la
retirada de la intervencion.

b) Diseno en el que se observan multiples estados basales («multiple baseline
design»). Supone haber observado dos o mas periodos basales, que varien
acorde con la duracién y la aplicacion de la intervencion objeto de estudio
aplicando ésta siempre detras de cada estado basal. Pueden ser tanto disefios
de multiples estados basales entre participantes (por ejemplo, tres individuos
en linea de base comienzan las intervenciones en distintos tiempos) o entre
conductas, el investigador obtiene resultados de al menos dos conductas y la
intervencion se aplica en momentos diferentes para cada una (por ejemplo,
un individuo presenta tres conductas distintas en linea de base y pueden ser
objetivos de intervencion en distintos tiempos). Entre los temas que se
incluyen en estos disefios estan las intervenciones individualizadas, la
manipulaciéon de consecuencias, el uso de aproximaciones naturalistas de
aprendizaje, intervenciones mediadas por pares, evaluacion funcional, y
medidas que incluyan los cambios en el entorno, y el desarrollo de varias
habilidades distintas.

Los disenos de caso unico tiene una serie de ventajas: Incluyen observaciones
repetidas, lo cual permite una buena monitorizaciéon de los efectos y oportunidades
para refinar la técnica; requieren poco tiempo y pocos recursos; pueden ser
desarrollados por investigadores independientes en grupos pequenos; permiten la
individualizacion de las intervenciones entre sujetos. Entre las limitaciones podemos
encontrar: se centran en efectos a corto plazo en lugar de en efectos a largo plazo;
tienen tamanos de muestra muy pequenos lo que impide la generalizacion de los
resultados; no ofrecen informacion sobre medidas de resultado comparativas de otras
intervenciones.

Disenio entre grupos:
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En este diseno los participantes se asignan a un grupo de intervencién o un
grupo de no intervencion o control. Entre las principales ventajas cabe mencionar:
Ofrecen la oportunidad de asignar los participantes a los grupos de forma aleatoria;
permiten incluir un amplio nimero de participantes; y permiten analizar los efectos
a largo plazo de las medidas globales de funcionamiento. Estos estudios presentan
desventajas tales como: Los resultados se presentan agregados dentro de cada uno
de los grupos de comparacion, lo que no permite observar hasta qué punto algunos
de los individuos dentro del grupo hacen ganancias que mejoran sustancialmente su
funcionamiento o calidad de vida; en caso de que el tamano de la muestra sea
pequeno la no existencia de diferencias entre grupos puede deberse a una intervencion
inefectiva o a un bajo poder estadistico. Por ello, si los recursos son limitados y no
puede llevarse a cabo un estudio entre grupos bien disefado y con un tamano
muestral suficientemente grande es mejor evaluar y refinar los distintos componentes
de una intervenciéon mediante estudios de caso unico.

B) Desarrollo de manuales y planes de investigacion

El siguiente paso supone recopilar las distintas técnicas de intervencion en
manuales o desarrollar protocolos para la implementacion y evaluacion de las
intervenciones. Un manual sirve para estandarizar una intervenciéon y hacerla
disponible a una audiencia mas amplia, tanto para su uso clinico como para continuar
con la investigacion. Esto ofrece un apoyo suficiente para asegurar la uniformidad en
la implementacion de la intervencion y la evaluacion en distintos centros. El manual
ha de explicar como la intervencion enfrenta los déficit claves en el autismo, y ha de
ofrecer instrucciones paso a paso para cada fase de la intervencion. Es importante
ademas disefiar un manual para el grupo control.

a) Test de viabilidad: supone la puesta en marcha del manual de intervencion
en un pequeno numero de sujetos, sobre todo en estudios multicéntricos.
Esto tiene dos finalidades, por un lado permite ver si la intervencion se puede
administrar tal y como se planeo en los distintos sitios, por otro lado ofrece
informacion sobre la aceptacion del manual por parte de los clinicos y los
sujetos. La evaluacion se puede hacer en forma de cuestionarios, grupos
focales, u otras informaciones subjetivas de clinicos o padres. Esto puede
servir para revisar el manual, afadiendo, eliminando o modificando las
actividades de intervencion y clarificando como administrar las
intervenciones.

b) Fidelidad de la intervencion: los dos elementos principales de la fidelidad del
tratamiento son la competencia clinica y la adherencia al protocolo. Para
demostrar la primera se pueden solicitar criterios minimos de entrenamiento
previo, o mediante test para evaluar las habilidades. La adherencia se puede
documentar mediante grabaciones que permitan contrastar la presencia o
ausencia de determinadas técnicas. Para mantener la adherencia en un estudio
sera necesario el re-entrenamiento, la supervision y la revision de casos.

¢©) Plan para la recopilacion y andlisis de datos: Entre los aspectos claves a
tener en cuenta estin los siguientes: 1) Llevar a cabo una estimacion del
poder estadistico para los tamanos muestrales que estemos considerando, 2)
desarrollar un sistema seguro y de calidad para el manejo de los datos, 3)
considerar en el analisis las medidas de resultado repetidas, 4) desarrollar un
plan de analisis: especificar qué datos se van a utilizar para las medidas de
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resultado (datos crudos, puntuaciones escalares, etc.); identificar los periodos
de tiempo 6ptimos de la evaluacion para el uso de tipos especificos de analisis;
seleccionar los tests estadisticos apropiados para evaluar las diferencias entre
grupos (analisis de varianza, modelos mixtos de regresion linear, o test no
paramétricos.

C) ECAs

Una vez que se ha desarrollado el manual y se ha probado su viabilidad, se ha de
poner en marcha el desarrollo de ECAs para probar la eficacia de la intervencion.
Algunos indicadores de calidad de estos estudios se pueden resumir en: 1) asignacion
aleatoria de los participantes al grupo experimental y control; 2) manuales para ambos
grupos; 3) un plan de reclutamiento de participantes para obtener una muestra
significativa; 4) criterios de inclusion y exclusion claramente definidos; 5) caracterizacion
exhaustiva de los participantes al inicio del estudio (edad, diagnéstico, severidad de los
sintomas, nivel de funcionamiento, etc.); 6) monitorizacion sistematica de la fidelidad
del tratamiento; 7) fundamentacion para la eleccion de las medidas de resultado e
inclusiéon de medidas que valoren los aspectos claves en el autismo; 8) uso de medidas
de resultado cegadas al grupo de intervencion; 9) analisis estadisticos apropiados de
las diferencias entre grupos tras la intervencion, tamano del efecto y significacion
clinica de las diferencias, y variables que pueden influir en los resultados.

D) Estudios de efectividad comunitaria (validez social)

Supone el paso de los estudios de eficacia a los estudios de efectividad,
entendiendo la necesidad de pasar de la situacion de laboratorio o experimentacion
al mundo real. Los estudios de efectividad son ECAs con grandes tamanos muestrales
y con pocos criterios de inclusion. Se permite poner en marcha los tratamientos tal y
como estos ocurren en el mundo real, pudiendo incluso recibir varias intervenciones
de manera simultanea. Se trata de medir hasta qué punto se obtienen los mismos
resultados cuando la intervencion se aplica en los contextos y con las personas del
mundo real. Algunas de las caracteristicas de estos estudios son: 1) los desarrollan
clinicos comunitarios con perspectivas tedricas eclécticas, y quizds con un menor
entrenamiento en las técnicas especificas objeto de estudio; 2) criterios de entrada
(inclusion y exclusion) menos restrictivos; 3) las variables de resultado son por lo
general mas globales y menores en nimero; 4) han de desarrollarse en varios centros
y con tamanos de muestra amplios; 5) el analisis de la fidelidad de los tratamientos
es menos riguroso; 6) los analisis han de ser por intencion de tratar, es decir han de
incluirse en el analisis de los datos los resultados de los sujetos que son pérdidas o
abandonos durante el estudio; 7) hay que tener en cuenta que los sujetos pueden
estar recibiendo distintas intervenciones simultineamente.

4.2.2. Recomendaciones para el disefio de investigaciones

Tal y como senalan algunos autores existen una serie de elementos esenciales
para desarrollar estudios de tratamiento bien disenados. En concreto Kasaril00
desarrolla una revisién sobre los estudios de intervenciones globales para nifios
pequenos con autismo, por su parte Matsonl04 profundiza en las variables
dependientes esenciales en los estudios de autismo y ofrece una serie de pautas para
guiar la evaluacion de los tratamientos conductuales, por ultimo Lord y col. elaboraron
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en 2005101 un resumen de un encuentro entre diversas instituciones y expertos que
trabajan en el campo del autismo, y cuyo objetivo prioritario es analizar los retos o
desafios en la evaluacion de las intervenciones psicoeducativas en autismo. A partir
de estos dos valiosos trabajos analizaremos algunos de los elementos clave que han
de tener los estudios sobre tratamiento de los TEA.

A) Asignacion a grupos, aleatorizacion y agrupamientos en linea de base

Asignacion aleatoria a los grupos: Una de las principales carencias metodolégicas
es la gran cantidad de estudios llevados a cabo sin un grupo control. Los principales
motivos para que en la actualidad estos aspectos continden sin ser tenidos en cuenta
son, por un lado, lo trabajoso que resultan de llevar a cabo un ensayo clinico bien
disenado, y por otro lado, se subrayan aspectos éticos.Ademas la asignacion al grupo
control ha de ser aleatorizada. En ocasiones se presentan problemas metodolégicos
como los pequenos tamanos muestrales inherentes en la investigacion con poblaciones
especiales. Si se emplean los métodos tradicionales de aleatorizacion, las muestras
pueden ser diferentes en variables clave como la edad. Una solucién es estratificar la
aleatorizacion para asegurar la equivalencia de los grupos en las variables clave. Otra
solucion a este problema es el desarrollo de estudios multicéntricos, en los que la
aleatorizacion ocurra en varios sitios y asegure una muestra suficientemente grande.
Otro de los aspectos que dificulta la aleatorizacion es la dificultad de que los padres
o los profesores permanezcan cegados al tratamiento, de modo que puedan comparar
el beneficio de una intervencion frente a la otra. Pese a las dificultades la aleatorizacion
es un criterio de rigor necesario para valorar la eficacia de un tratamiento frente a
otro.

Agrupamientos segun la situacion basal: Cuando desarrollamos estudios con
ninos pequenos, es importante tener en cuenta que en estas etapas el desarrollo
ocurre de forma muy rapida. Por ello los grupos control han de estar correctamente
equiparados en relacion a distintas variables como son: edad en meses; discapacidad
intelectual; severidad global del TEA, y conductas problematicas, ya que éstas pueden
ser factores pronodsticos mas alla del tipo de intervencion que se lleve a cabo. Este
aspecto a de ser tenido en cuenta sobre todo en los estudios que buscan resultados
a largo plazo.

Uso de medidas diagndosticas: Por otro lado, en cuanto a las medidas de diagnostico
empleadas para seleccionar y agrupar participantes, es necesario saber que si
empleamos las mismas escalas para la toma de decisiones en el agrupamiento que
para medir el pre-test y el post-test supone un cierto nivel de sesgo sobre el resultado
positivo. Por ello, se recomienda utilizar otras escalas durante la fase de clasificacion,
o incluso excluir el uso de estas y basarse en la observacion de varios evaluadores
(dos o tres) respecto a los criterios de la CIE-10 o el DSM-IV-R.

B) Tamaiio de muestra y reclutamiento de participantes

Para aumentar el tamano muestral se recomienda de nuevo el desarrollo de
estudios multicéntricos. Para lograr un tamano de muestra apropiado es imprescindible
llevar a cabo un buen plan de reclutamiento de participantes. En primer lugar, hay
que decidir como se va a identificar a los nifios para participar en el estudio, en
segundo lugar, hay que ver como convencer a las familias para participar en el
estudio, y por ultimo es necesario mantener buenas relaciones comunitarias. Entre
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las motivaciones de las familias para participar en los estudios podemos encontrar el
acceso a servicios gratuitos y mejores, la ayuda al mundo del conocimiento, los
incentivos econémicos, y la necesidad de probar cualquier cosa que pueda tener un
efecto minimo en sus hijos. Existen distintas formas a la hora de planificar el
reclutamiento: a) reclutar sélo nifios ya diagnosticados provenientes de centros
diagnosticos; b) reclutar nifios con sospecha de TEA y confirmar o descartar el
diagnodstico en la propia investigacion; ¢) convenir con un centro clinico diagnéstico
de referencia del que reclutar los participantes.

C) Fidelidad del tratamiento

Este es un aspecto clave, tanto para la replicaciéon futura de los estudios como
para la minimizacion de los sesgos en las investigaciones presentes.

Grupos control: Para determinar la eficacia de una intervencion es imprescindible
que ésta se compare con otro modelo de tratamiento o a un grupo control sin
tratamiento, que a menudo es una lista de espera. Los grupos de lista de espera
tienen una desventaja ya que llevan implicitos factores de confusion como la
expectativa de mejora de los participantes en el grupo de tratamiento y el
correspondiente efecto placebo, por tanto este tipo de grupos control son menos
informativos. Ademas estos grupos son dificilmente sostenibles teniendo en cuenta
las consideraciones éticas en relacion a la importancia de la intervencion temprana.

Manuales de tratamiento: tanto para el grupo experimental como para el grupo
control, en los que se describan con detalle el nimero de sesiones, y la duracion de
las mismas. Es recomendable que cada sesion o area de trabajo aparezca desarrollada
de manera concisa y detallada en cuanto a objetivos y metodologia de trabajo. Tal y
como hemos descrito previamente es necesario llevar a cabo test de viabilidad con
un pequefio grupo de participantes y terapeutas con el fin de refinar los manuales
como paso previo a su implementacion.

Entrenamiento de los terapeutas: en ocasiones las intervenciones con TEA pueden
durar hasta un ano, por tanto el entrenamiento de los terapeutas puede incrementar
la posibilidad de eficacia en la implementacion del tratamiento. Esto se puede lograr
mediante supervision con la grabacion en video de las sesiones.

Medidas de fidelidad del tratamiento: es interesante poder ofrecer este tipo de
informacion, por ejemplo, mediante test e instrumentos para las personas encargadas
de implementar el tratamiento, que se pueden administrar durante las sesiones de
entrenamiento.

D) Medidas de evaluacion

Es importante tener en cuenta tres aspectos a la hora de seleccionar las medidas
de resultado: 1) la validez de las medidas seleccionadas; 2) las personas que desarrollan
la evaluacion han de estar cegadas a la situacion de los participantes y han de ser
independientes del equipo investigador; 3) las medidas de resultado han de estar
relacionadas con las conductas fijadas en la intervencion, y han de tener validez en
términos de relacion directa con la intervencion.

A continuacion se senalan detalles especificos que han de ser tenidos en cuenta
dependiendo de las medidas de resultado:
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— Medidas del CI: existen distintos aspectos a valorar en relacion a estas medidas.
Por un lado, algunos estudios han empleado distintas medidas del CI pre y
post tratamiento, por otro lado, existe gran variabilidad en el lenguaje de los
ninos por tanto las medidas estandarizadas de CI han de combinarse con
pruebas de inteligencia no-verbal en el pre-test. Ademas el incremento del CI
debe informarse como «dncremento en las puntuaciones del Cl». Por ultimo,
hay que tener en cuenta que la validez predictiva de los test de CI a edades
muy tempranas son cuando menos inestables.

— Medidas de la conducta adaptativa: muchos de los instrumentos (por ejemplo
la Escala de Madurez Social de Vineland) no estin disefiados para nifos
pequenos con autismo, y hay que tener en cuenta ademas que muchos tienen
dificultades significativas tanto a nivel intelectual como en el lenguaje. Por
tanto estos test no pueden discriminar las diferencias en los niveles de
habilidades, y se hace necesario el uso de test de conducta adaptativa mas
especializados.

— Medidas de los TEA: una de las medidas mas interesantes para valorar la
eficacia de un programa supone valorar los cambios de la sintomatologia de
los TEA a lo largo del tiempo. Por tanto se recomienda el uso de medidas pre-
test post-test como el ADI-R o el CARS.

— Medidas de psicopatologia comorbida y/o problemas de conducta: Como
sabemos existe un buen numero de alteraciones que pueden aparecer junto
con los TEA como son la ansiedad, la depresion, las fobias, déficit de atencion
con hiperactividad, etc. Del mismo modo en ocasiones las conductas
problematicas aparecen ligadas a los TEA. Por tanto, la investigacion futura
ha de desarrollarse con evaluaciones de la psicopatologia comérbida para
seleccionar y emparejar a los nifios en los grupos experimental y control. El
problema es que en ocasiones no existen medidas para valorar la psicopatolo-
gia previamente citada especificas para esta poblacion, sin embargo existen
test para poblacion infantil que pueden ser de utilidad como el Child
Depression Inventory o el Fear Survey Schedule for Children. Se han de tener
en cuenta también los problemas de conducta y han de ser evaluados en
profundidad. En ocasiones no esta claro si los estudios excluyen a los
participantes con psicopatologia comoérbida y/o problemas de conducta o
simplemente no la evalian y no informan acerca de los mismos. En resumen,
los estudios han de tomar como rutina no sélo la evaluacion del CI, y los
aspectos sociales, académicos y del lenguaje, sino también las conductas pro-
blematicas.

— Medidas de efectividad: la mayoria de los estudios evalian los aspectos
potenciales de mejora en los TEA, entre ellos el CI y el lenguaje. Sin embargo,
muchos de los programas no analizan la conducta (auto-lesiones o agresion),
y no tienen en cuenta que sin la reducciéon de conductas problematicas la
mejora del aprendizaje se vera comprometida. Por otro lado, parece interesante
incorporar mediciones de validez social, esto supone saber cémo han
evolucionado al final de la fase del tratamiento los nifios del grupo experimental
en comparacion con los nifios con desarrollo normal de la misma edad. Esto
se ha hecho de distintas maneras, por ejemplo utilizando un inventario de
personalidad para ver si los nifios con TEA puntian en el rango de «nino
tipico» en el post-test. También se ha valorado el porcentaje de nifios con
autismo severo o moderado que en el post-test puntuaban como no autistas
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con pocos sintomas de TGD en medidas estandarizadas de TEA. Otro de los
métodos empleados supone evaluar a los ninos con desarrollo normal
emparejados con los nifios con TEA en el post-test. Se empareja a los ninos
por edad, sexo y CI y variables relacionadas. Asi se valorara el éxito como la
capacidad de entrenar al nifio con TEA en la adquisicién de la <habilidad
normal». También se recomienda incluir un breve cuestionario de satisfaccion
del consumidor disefiado para los padres y los profesores. Finalmente, se han
de tener en cuenta logros como la integraciéon en grupos ordinarios de
escolarizacion o medidas similares que sefialen la mejora en el desenvolvimiento
en el «anundo real», pero teniendo siempre en cuenta que estas son medidas
secundarias.

E) Efectos secundarios

Este es un aspecto imprescindible a tener en cuenta en los estudios que emplean
medicamentos, sin embargo, es altamente recomendable en la evaluacion de los
programas psicoeducativas pues pueden aparecer efectos secundarios a la intervencion
como rabietas, incumplimiento, estados emocionales negativos, etc. Es necesario que
el analisis de datos se base siempre en anilisis por intencion de tratar y que se
recojan de este modo las pérdidas y abandonos durante el tratamiento y las causas
de las mismas.

4.2.3. Método para la evaluacién de las practicas basadas en la evidencia en los TEA

El interés de nuestra propuesta no se centra de manera exclusiva en el desarrollo
de futuras y mejores investigaciones, existen en la actualidad gran cantidad de
estudios orientados a valorar la eficacia de las intervenciones psicoeducativas y
psicosociales en los TEA, y existe, ademas, una gran variabilidad en cuanto a la
calidad metodolégica de los mismos. Teniendo en cuenta esta situacion, debemos
optar por un método que nos permita interpretar y ponderar los resultados que se
derivan de estos estudios. La lectura critica de articulos y la evaluaciéon de la calidad
metodolégica de los mismos son aspectos esenciales del movimiento de la practica
basada en la evidencia. Existen infinidad de instrumentos orientados a tal fin105 de
manera que optar por uno de ellos resulta complejo. Por otro lado, el trabajo con
estudios relativos al autismo y a las particularidades de este grupo de pacientes, nos
orienta a seleccionar la herramienta de valoraciéon disefiada recientemente por
Reichow103, la cual presentamos a continuacion. Se presentan tres tablas, en la
primera, se muestran los indicadores de calidad de las investigaciones de grupo, en
la segunda, se presentan los indicadores de calidad de las investigaciones de caso
anico y, en la tercera, se recogen las guias para determinar la fortaleza de las
investigaciones.
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Indicadores de calidad de las investigaciones de grupo

Indicador

de calidad Definicién
Indicadores de calidad primarios
Caracteristicas — Seinforma la edad y el género de todos los participantes.

de los principantes

— Se ofrece informacion diagnostica especifica (si es posible se ofrecen

puntuaciones de test estandarizados e informacion de las caracte-
risticas de quienes llevan a cabo la intervencion).

Variable
independiente

Se ofrece informacion sobre el tratamiento con precision para su
replicacion (el uso de manuales ofrece una alta calidad).

Condicion de
comparacion

Las condiciones del grupo de comparacion se describen con preci-
sion para su replicacion, incluyendo al menos la descripcion de cual-
quier otra intervencion que hayan recibido los participantes.

Variable
dependiente

Las medidas dependientes se describen con precision operacional y
replicable, mostrando una clara relacién con la medida de resultado
del tratamiento, y siendo recogidas en los tiempos apropiados.

Relacion entre
la pregunta de
investigacion vy el
andlisis de datos

El andlisis de datos esta fuertemente ligado a la pregunta(s) de
investigacion y emplea medidas correctas en todas las variables.

Uso de los test

Se desarrollaron analisis estadisticos apropiados para cada medida

estadisticos estadistica, con una fuerza o poder estadistico adecuado y un ta-
mano de muestra = 10.
Indicadores de calidad secundarios
Asignapic’)n — Los participantes fueron asignados a los grupos utilizando un pro-
aleatoria ceso de asignacion aleatorio.
Acuerdo — El acuerdo inter-evaluadores esta en torno al 0,80 y hay un minimo

inter-observadores

de buena fiabilidad (k = 0,60).

Se reportan las medidas de fiabilidad de los test y son iguales o ma-
yores de 0,70 de acuerdo y k = 0,40.

Evaluadores
cegados

Los evaluadores estan cegados a la condicién de tratamiento de los
participantes.

Fidelidad

La fidelidad del tratamiento se evalla de manera continua entre los
participantes, las condiciones y quienes lo implementan, y si es apli-
cable tiene medidas estadisticas = 0,80.

Bajas (pérdidas
0 abandonos)

La tasa de perdidas y abandonos no difiere entre los grupos en mas
del 25% y es menor al 30% en la medida de resultado final.

Generalizacion
y/0 mantenimiento

Se recopilan medidas de resultado tras la Ultima recopilaciéon de da-
tos para valorar la generalizacion y/o el mantenimiento.

Tamario — Se informa del tamafio del efecto en al menos el 75% de las medidas
perfecto de resultado y es igual o mayor de 0,40.
Validez social

El estudio contiene al menos 4 de los siguientes:

Las variables dependientes son socialmente importantes.

La intervencion es tiempo y coste efectiva.

Las comparaciones se hacen entre individuos con y sin discapacidades.
El cambio conductual es clinicamente significativo.

Los consumidores estan satisfechos con los resultados.

Las personas que habitualmente tienen contacto con el participante
manipularon la variable independiente.

El estudio se desarrolld en contextos naturales.
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Indicadores de calidad de las investigaciones de caso Unico

Indicador Definicion
de calidad
Indicadores de calidad primarios
Caracteristicas - Se informa la edad y el género de todos los participantes.
de los — Se ofrece informacion diagndstica especifica (si es posible se ofrecen
participantes puntuaciones de test estandarizados e informacién de las caracte-
risticas de quienes llevan a cabo la intervencion).

Variable — Se ofrece informacion sobre el tratamiento con precision para su re-
independientes plicacion (el uso de manuales ofrece una alta calidad).
Variable — Las medidas dependientes se describen con precision operacional y
dependientes replicable, mostrando una clara relacion con la medida de resultado

del tratamiento, y siendo recogidas en los tiempos apropiados.

Condicion en linea
de base

Todas las lineas de base.

— Abarcan al menos tres puntos de medicion.

— Parecen estables a través de andlisis visuales.

— No muestran una tendencia o no tienen una tendencia contra tera-
péutica.

— Son operacionalmente definidas con una precision replicable.

Andlisis de base

Todos los datos relevantes para cada participante se representaban de

forma gréfica. La inspeccion de los graficos reveld que:

— Los datos parecian estables (nivel y/o tendencia).

— Contenian menos de un 25% de solapamiento en distintos puntos en
condiciones adyacentes.

— Muestran un gran cambio en el nivel o tendencia entre condiciones
adyacentes que coinciden con la implementacion o la eliminacion de
la variable independiente.

Control Habia:
experimental — Al'menos tres demostraciones del efecto experimental.
— En tres puntos temporales distintos.
— Los cambios en la variable dependiente variaron con la manipulacién
de la variable dependiente en todos los casos.
Indicadores de calidad secundarios
Acuerdo

inter observadores

— El acuerdo inter-evaluadores se recogio en al menos el 20% de las
sesiones entre todas las condiciones y los participantes con acuerdo
inter-evaluadores estan en torno al 0,80.

Kappa — Elindice Kappa se calculd en al menos el 20% de las sesiones entre
todas las condiciones, los evaluadores y los participantes con una
puntuacion = 0,60 (buena fiabilidad).

Evaluadores — Los evaluadores estan cegados a la condicion de tratamiento de los

cegados participantes.

Fidelidad - La fidelidad del tratamiento se evallia de manera continua entre los

participantes, las condiciones y quienes lo implementan, y si es apli-
cable tiene medidas estadisticas > 0,80.

Generalizacion
y/0 mantenimiento

— Las medidas de resultado se recopilaron tras la finalizacion de la in-
tervencion para valorar la generalizacion y/o el mantenimiento.
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Indicadores de calidad de las investigaciones de caso uUnico (continuacion)

Indicador
de calidad

Definicién

Indicadores de calidad secundarios

Tamario del efecto  — Se informa del tamario del efecto en al menos el 75% de las medidas

de resultado y es igual o mayor de 0,40.

Validez social

El estudio contiene al menos 4 de los siguientes:

— Las variables dependientes son socialmente importantes.

— Laintervencion es tiempo y coste efectiva.

— Las comparaciones se hacen entre individuos con y sin discapaci-

dades.

— El cambio conductual es clinicamente significativo.

— Los consumidores estan satisfechos con los resultados.

— Las personas que habitualmente tienen contacto con el participante
manipularon la variable independiente.

— El estudio se desarroll6 en contextos naturales.

Guias para determinar la fortaleza de al investigacion

Fortaleza
dela
investigacion

Investigacion de grupo

Investigacién de caso Unico

Fuerte

Recibe valoraciones de alta calidad
en todos los indicadores primarios y
se muestra evidencia en al menos
cuatro de los indicadores secunda-
rios.

Recibe valoraciones de alta calidad
en todos los indicadores primarios y
se muestra evidencia en al menos
tres de los indicadores secundarios.

Adecuada

Recibe valoraciones de alta calidad
en cuatro o mas de los indicadores
primarios y no se dan medidas ina-
ceptables de calidad en ninguno de
los indicadores primarios, y se mues-
tra evidencia de al menos dos de los
indicadores secundarios.

Recibe valoraciones de alta calidad
en cuatro o mas de los indicadores
primarios y no se dan medidas ina-
ceptables de calidad en ninguno de
los indicadores primarios, y se mues-
tra evidencia de al menos dos de los
indicadores secundarios.

Débil

Recibe menos de cuatro valoracio-
nes de alta calidad en los indicado-
res primarios y menos de dos de los
indicadores secundarios.

Recibe menos de cuatro valoraciones
de alta calidad en los indicadores pri-
marios y menos de dos de los indica-
dores secundarios.
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5. DISCUSION

5.1. ANALISIS DEL ESTADO ACTUAL DE LA LITERATURA

A) Exceso de literatura secundaria (revisiones sistemdticas y meta-andlisis) en
la evaluacion de la eficacia de intervenciones psicoeducativas en autismo

Tal y como se puede constatar se han encontrado un total de 44 revisiones en la
literatura que hacen referencia a la eficacia de distinto tipo de intervenciones
educativas. Hemos observado dos graves problemas al respecto.

Por un lado, se han excluido 33 de las revisiones porque no cumplian los criterios
de calidad para ser consideradas revisiones sistematicas: o bien no incluian la
estrategia de busqueda, o bien no se hacia una lectura critica y una evaluacion de la
calidad de los estudios incluidos, o no se determinaban los criterios de inclusion y
exclusion de los estudios, etc. Otro de los problemas encontrados es que muchas de
las revisiones basaban sus conclusiones en la meta-sintesis de informacién proveniente
de estudios de grupo unico, es decir carentes de grupo control, de manera que la
Unica forma de control de los resultados era el uso de medidas repetidas en linea de
base o entre distintos sujetos, distintos momentos, etc. Este es un dato importante
que pone al descubierto la existencia de gran cantidad de trabajos con valor cientifico
insuficiente.

En la linea de las reflexiones previas, aquellas revisiones mejor llevadas a cabo y
que se han considerado para ser incluidas en este informe, se apoyan en un escaso
numero de estudios cuyos disefios experimentales son de ensayos clinicos
aleatorizados. Por ejemplo, cuado analizamos los estudios que valoran ABA (ver
Anexo 6) podemos comprobar como tan solo dos de ellos’*’? son ensayos clinicos
aleatorizados con un tamano de muestra de 51 personas entre ambos estudios.
Aunque incluyen otros tipos de disefios controlados como ensayos clinicos no
aleatorizados, estudios de casos y controles, etc., sabemos que la probabilidad de que
un estudio demuestre eficacia de forma valida varia con el disefno y no cabe duda que
en el nivel mas alto de calidad se encuentran los ECAs.

B) Tipo de intervenciones que se analizan en la literatura

Pese a la gran cantidad de intervenciones que en la actualidad existen y se
aplican en autismo, algunas de ellas no cuentan con un apoyo y un aval en cuanto a
su eficacia. Como veiamos al inicio de este trabajo, existen infinidad de tipos de
intervencion, segun atendamos al modelo tedrico del que parten (conductuales del
desarrollo, etc.) o de acuerdo a las areas funcionales en las que se centran
(comunicacion, habilidades sociales, etc.). Por tanto, teniendo en cuenta la amplia
variedad de modelos de intervencion, se podria esperar la existencia de igual nimero
de ECAs o EC en la literatura para cada una de estas formas de intervencion. Sin
embargo, hemos podido comprobar que esto no es asi.
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De las revisiones sistematicas que hemos excluido de nuestro informe, éstas
evaluaban las siguientes intervenciones: entrenamiento en habilidades sociales®*106-112
historias sociales de Carol Gray**#113}; Intervenciones centradas enla comunicacion!'4116,
en concreto en la comunicacion funcional®®; en la comunicacion aumentativa y
alternativa®®®, en la comunicacion facilitada'’ y otras!’®; video-modelado!'!1?;
intervenciones centradas en al escuela'?*'?; auto-manejo'?*; intervenciones
conductuales'®'#; método Lovaas y ABA'*132,

Sin embargo, las revisiones sistematicas que cumplian nuestros criterios de
inclusion evaluaban de manera principal las siguientes intervenciones:

— Intervenciones tempranas mediadas por padres®*®,

— Intervencion en la comunicacion alternativa y aumentativa para la produccion
del habla en nifios con autismo®.

— Intervenciones tempranas conductuales®®¢’ e intervenciones basadas en
ABA y Lovaas®®,

— Intervenciones globales70: valoran tanto los programas de ABA, el TEACCH y
el modelo de Denver.

— Laultima revision hace un analisis mas global de la eficacia de las intervenciones
conductuales y del desarrollo’.

C) Carencias metodologicas 1y limitaciones de las revisiones sistemdticas
encontradas

A modo de sintesis podemos senalar que todas las revisiones sistematicas que
hemos incluido en el presente informe adolecen de falta de algunas consideraciones
metodologias esenciales que se describen a continuacion:

— Existe una gran heterogeneidad entre los participantes de los estudios. Existen
distintas variables que han de ser tenidas en cuenta a la hora de llevar a cabo
un ensayo clinico, de manera que los resultados obtenidos del mismo se
puedan aplicar a un grupo concreto de poblacion. En el caso del autismo
hemos podido comprobar como en ocasiones se mezclan participantes con
TEA, con participantes con otros TGD o incluso con grupos control de ninos
sanos. Por otro lado hemos encontrado estudios que incluyen rangos de edad
muy variables entre los 2 afios y la edad adulta. Otras variables que pueden
confundir los resultados son las capacidades previas de los ninos antes del
inicio de la intervencion, por ejemplo, su capacidad comunicativa, su nivel de
socializacion, su conducta adaptativa, la existencia o ausencia de problemas
de conducta, el CI en el pre-tratamiento, asi como las capacidades y
caracteristicas socio-familiares, u otros factores socio-culturales o étnicos. Si
bien, en ocasiones resultara muy complicado homogeneizar los grupos por
todas estas variables, es imprescindible al menos registrarlas y tenerlas en
cuenta o para poder llevar a cabo analisis de sub-grupos.

— Existe una gran heterogeneidad entre las intervenciones objeto de estudio:
para poder hacer una meta-sintesis de los resultados de dos o mas estudios
es necesario que estén valorando el mismo tipo de intervencion. Por esta
razon, hay que controlar distintos aspectos: a) la intervencion ha de apoyarse
en un modelo tedrico de partida (pudiendo ser conductual, del desarrollo,

IIER — Noviembre 2009

82



Evaluacién de la eficacia de las intervenciones psicoeducativas en los trastornos del espectro autista

combinada, etc.); b) ha de tener un manual del tratamiento/intervencion (o si
no lo tiene es necesario hacer un esfuerzo para desarrollarlo); ¢) ha de seguirse
el manual de tratamiento y se han de tomar medidas que permitan contrastar
la fidelidad de las intervenciones; d) se ha de determinar con claridad quienes
han de dispensar la intervencion, no siendo lo mismo que la desarrolle
personal del ambito socio-sanitario con formacion especifica, profesionales
del ambito educativo o padres o familiares; €) del mismo modo hay que
especificar los contextos de intervencion: hogar, escuela, ambito clinico, todos
los ambitos; f) hay que clarificar la intensidad y duracion optimas de la
intervencion: 1 mes, 1 ano, etc. 1 hora a la semana, 40 horas a la semana. Solo
de esta manera podemos recomendar una intervencioén con unas caracteristicas
concretas, para un grupo concreto de pacientes.

— Lasmedidas deresultado son beterogéneas, en ocasiones no son estandarizadas
y carecen de validez social. Para poder obtener conclusiones con validez
externa, sera necesario emplear por un lado medidas estandarizadas y
validadas en la poblacion de interés (por edad y por patologia), evitando en
la medida de lo posible el uso de cuestionarios, entrevistas, o test no
estandarizados, de manera que se facilite la comparacion entre estudios. Las
medidas empleadas han de ser ecolégicas, es decir, han de evaluar la capacidad
funcional y adaptativa del individuo al medio, siendo capaces de medir la
mejora en contextos sociales como la escuela, el hogar o la comunidad. Por
este motivo hay que evitar recoger datos de forma aislada, como puede ser el
CI, que por si solos no aportan informacion a cerca del funcionamiento en la
vida diaria del individuo.

— Abuso del uso de los meta-andlisis: como podemos ver en la literatura se esta
haciendo un uso desmedido y excesivo de los meta-analisis®121122124133,134 3¢
condiciones esenciales para poder llevar a cabo este tipo de analisis estadisticos
son las siguientes:

— Se han de meta-analizar los datos que provienen de ensayos clinicos
aleatorizados. Sin embargo, se constata su uso para meta-analizar datos que
provienen de ensayos no aleatorizados, o incluso con las medidas pre-
tratamiento y post-tratamiento de un tGnico grupo. Esto supone una sobre-
estimacion de los resultados.

— Se han de seleccionar con cautela los estudios que se incluyen en el meta-
analisis siendo imprescindible que exista homogeneidad entre la poblacion
objeto de estudio, las intervenciones y sobre todo el tipo de medidas de
resultado. No es suficiente con que los test de heterogeneidad que se llevan
a cabo tras el meta-analisis no sean significativos, es necesario, ademas, que
el criterio tenido en cuenta por el investigador sea riguroso en cuanto al
tipo de estudios que se van a meta-analizar.

— Normalmente los estudios de autismo tienen tamafios de muestra muy
pequenos de manera que van a ofrecer escaso poder estadistico a los
resultados.

— Junto con los datos cuantitativos que aporta el meta-analisis es necesario
acompanar estos datos de la lectura critica de los estudios. Como sabemos
el inico mecanismo que ofrecen los programas de meta-analisis para dar
mayor o menor peso a los estudios es el tamano de muestra o N. Sin
embargo, teniendo en cuenta que en ocasiones se incluyen en el meta-
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analisis disenos metodolégicos que no son ECAs, es necesario saber que
los resultados estaran sobreestimados ya que se ofrecera el mismo valor a
disennos metodologicos de muy distinto nivel. Ademas del tamafno muestral
hay que analizar otros aspectos de gran relevancia como son el cegamiento,
el desarrollo de analisis por intencion de tratar, la fidelidad de las
intervenciones, etc.

D) Resumen de la evidencia basada en la metodologia del SIGN

En la tabla que se recoge en el Anexo 7 se reflejan las conclusiones extraidas de
las distintas revisiones sistematicas incluidas en el presente informe con sus
correspondientes niveles de evidencia, teniendo en cuenta el tipo de estudios del que
parten estas afirmaciones.

5.2. Implicaciones para la préctica

A continuacion se presentan en una tabla las recomendaciones obtenidas a partir
de los datos aportados por las revisiones sistematicas incluidas en el informe. De
manera global se puede decir que la evidencia existente es muy débil y adolece de
serias limitaciones metodologicas. Son varios los problemas con los que nos hemos
encontrado en el proceso de sintesis de la evidencia:

— El grado de recomendacion es débil ya que proviene en su mayoria de
revisiones sistematicas de ECAs, estudios de casos y controles y estudios de
cohortes, o bien de meta-analisis de ECAs o de ECAs donde el tamafio muestra
es muy pequena, ademas de presentar otras limitaciones metodologicas
importantes.

— Existen discrepancias entre los resultados obtenidos en los diferentes estudios
analizados, de manera que aun hay dudas y contradicciones muy dificiles de
resolver con los estudios disponibles.

— La validez social de los estudios es muy limitada pues no se establecen
parametros esenciales para extrapolar los resultados como son la poblacion
diana a la que se dirigen: la edad; las caracteristicas de los participantes
(diagnostico, CI, caracteristicas familiares, niveles de socializacién, conducta
adaptativa, problemas de conducta, niveles de lenguaje tanto expresivo como
receptivo, y un largo etcétera de caracteristicas basales).

— Las intervenciones, aunque en ocasiones agrupadas bajo el mismo nombre,
son sumamente dispares en cuanto a su duracion, intensidad, las personas
que las administran, las técnicas que comprenden, los contextos en los que
se aplican, etc.
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Recomendaciones Grado
ABA no resulta en mejoras significativas en la
cognicion, el lenguaje o la conducta adaptativa B
en comparacion con el tratamiento estandar.
En contra
ABA no supone mejoras significativas en la con-
ducta adaptativa o en la intensidad de los proble- C
mas de conducta.
ABA puede resultar en mejoras del Cl. c
ABA puede resultar en mejoras de funcionamien- C
to adaptativo y lenguaje.
Las intervenciones de ABA se pueden conside- C
rar como bien establecidas.
ABA intensivo y desarrollado por terapeutas en-
trenados mejora el funcionamiento global en ni- C
Aos con autismo y con TGD-NE.
ABA-Lovas
A favor No hay diferencia entre el tratamiento de Lovaas c
llevado a cabo por los padres o por los clinicos.
Los nifos con TGD-NE se benefician de ABA en c
mayor medida que los nifios con autismo.
El ABA puede ser efectivo en nifios de hasta 7
- o . C
afos de edad al inicio del tratamiento.
Lovaas es superior a la educacion especial para
la mejora de la conducta adaptativa, lenguaje
comprensivo, comunicacion e interaccion, len- C
guaje expresivo, funcionamiento intelectual global
y socializacion.
Lovaas es superior al tratamiento ecléctico. C
ABA puede resultar en el funcionamiento normal c
de los ninos.
No hay No hay evidencia de la superioridad de Lovaas c
evidencia |frente a otras intervenciones activas.
No hay evidencia para determinar la cantidad de
cualquier formato de tratamiento global y los re- c
sultados.
IBI es efectivo para algunos, pero no para todos
los nifos con autismo. Existe gran variabilidad en C
1Bl En contra | la respuesta al tratamiento.
EIBI
Si hay ganancias respecto al EIBI estas seran ma- c
yores en los primeros 12 meses de tratamiento.
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Recomendaciones

Grado

1BI
EIBI

A favor

IBI tiene efectos positivos en el Cl, la expresion y
comprension del lenguaje, la comunicacion vy la
conducta adaptativa.

IBI es mas efectivo que el entrenamiento para
padres.

IBI manejado por clinicos era mas eficaz que 1Bl
manejado por padres.

IBI manejado por padres es mas eficaz que el tra-
tamiento usual para mejorar la comunicacion.

Entrenamiento
para padres

A favor

El entrenamiento para padres supone mejoras en
las habilidades comunicativas y del lenguaje de
los nifios.

La intervencion pragmatica del lenguaje ofrecida
por los padres supuso reduccién de las puntua-
ciones de severidad del autismo y mejora del
vocabulario, la comunicacion y mejor respuesta
parental ante las interacciones padres-hijos.

El entrenamiento para padres supone la reduc-
cion de los sintomas depresivos en la madre.

El entrenamiento para padres supone una mejo-
ra en las interacciones entre padres e hijos.

El entrenamiento para padres supone un mejor
conocimiento del autismo.

El entrenamiento para padres supone una reduc-
cion del estrés de los padres.

No hay
evidencia

El entrenamiento para padres cumple el criterio
de posiblemente eficaz, pero son necesarios es-
tudios de replicacion.

No hay evidencia para determinar si la participa-
cion activa de los padres en la administracion de
la intervencion temprana de sus hijos supone un
valor afadido.

TEACCH

No hay
evidencia

No hay evidencia para determinar que TEACCH
sea una intervencion bien establecida o proba-
blemente eficaz.

Modelo
de Denver

No hay
evidencia

No hay evidencia para determinar que el Modelo
de Denver sea una intervencion bien establecida
o probablemente eficaz.
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Recomendaciones Grado

La intervencion temprana que utiliza una aproxi-
A favor macion social del desarrollo puede ser un mode- c
lo de tratamiento efectivo.
Modelo
de desarrollo No hay Escasa evidencia y discrepancia de resultados
. . para determinar la eficacia de las intervenciones C

evidencia
del desarrollo.

No hay evidencia de que CAA dificulte la produc-

- C
No hay cion del habla.

CAA . .
evidencia

Las ganancias en la produccion del habla varian
entre individuos y si ocurren tienen una magnitud C
pequena.

Las historias sociales suponen la mejora a corto
A favor plazo de los sintomas sociales asociados con los C
TEA, entre ninos en edad escolar.

Historias
sociales

El analisis de las recomendaciones presentadas en la tabla anterior nos permite
extraer algunas conclusiones:

ABA-Lovaas:

A modo de sintesis no esta claro ni para quién, ni como, ni cuanto... asi como
tampoco es claro el beneficio de este tipo de intervenciones:

— Segun algunos estudios el tratamiento de ABA-Lovaas parece tener beneficios
sobre el CI, el lenguaje, el funcionamiento adaptativo e incluso sobre el
funcionamiento global, mostrandose superior en cuanto al tratamiento
ecléctico e incluso a la educacion especial. Sin embargo, otras revisiones
sefialan que ABA no supone mejoras significativas respecto al tratamiento
estandar en relacion a la conducta adaptativa, la cognicion, el lenguaje o los
problemas de conducta.

— Se dice ademas que los nifnos con TGD-NE se benefician mas que los ninos
con autismo de estas intervenciones.

— Otra de las conclusiones es que los ninos hasta los 7 afios de edad se pueden
beneficiar de estas intervenciones, pero esto no aclara algunas cuestiones
sobre las caracteristicas que la intervencion ha de tener segin los distintos
grupos de edad y segun las distintas capacidades de los individuos.

— No hay evidencia para sostener las afirmaciones previas que aseguraban que
ABA puede resultar en un funcionamiento normal.

— No hay evidencia para determinar la intensidad y duracién necesarias para
que estos tratamientos sean efectivos.

EIBI-IBI

— Las intervenciones tempranas conductuales son beneficiosas para la mejora
del CI, el lenguaje y la conducta adaptativa, sin embrago, lo son para algunos
ninos pero no para todos, por tanto no podemos recomendarlas ya que no
sabemos para quiénes es beneficioso y para quiénes no lo es.
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— Al parecer el IBI es mas beneficioso que el entrenamiento para padres.

Entrenamiento para padres

— El entrenamiento para padres parece beneficioso tanto para los padres
(reduccion del estrés, de la sintomatologia depresiva, mejora en el conocimiento
del autismo), como para los hijos (mejoras en la comunicacion y el lenguaje),
asi como para las interacciones entre ambos.

— El nivel de evidencia es débil y no se determina la intensidad y duracion
optima de este tipo de intervenciones, y la influencia de variables como las
caracteristicas socio-familiares en los resultados esperados.

Intervenciones que apuntan eficacia

— Tanto los modelos del desarrollo como las historias sociales parecen tener
cierta posibilidad de eficacia. Nuevamente las caracteristicas 6ptimas de estas
aproximaciones son sumamente inespecificas.

Intervenciones sin evidencia

— No hay suficientes evidencias para intervenciones como: TEACCH; el modelo
de Denver o la CAA.

Teniendo en cuenta la debilidad de las aportaciones y la falta de especificidad de
la poblacion a la que se dirigen y las caracteristicas especificas que han de tener los
distintos tratamientos, resulta controvertido, si no imposible, establecer implicaciones

para la practica clinica. Lo que si podemos determinar es la necesidad inminente
de:

— Evaluar por parte de los profesionales todas y cada una de las intervenciones
que se estan llevando a cabo, con test y medidas estandarizadas que permitan
corroborar los beneficios de dichos tratamientos.

— Basar los tratamientos en manuales de intervencion, de forma que estas
intervenciones se puedan replicar por otros profesionales.

— Incorporar a los padres, familiares o tutores legales en el tratamiento, ya que
esto supone un beneficio anadido para las familias, por la posibilidad de
generalizar las habilidades aprendidas a otros contextos, y por la posibilidad
de dotar a las familias de mayores estrategias y habilidades en el manejo de
sus hijos o hijas.

5.3. IMPLICACIONES PARA LA INVESTIGACION FUTURA

En este apartado pretendemos establecer las pautas y directrices que deberian
guiar la investigacion en el capo del autismo. Es importante tener en cuenta que la
investigacion en el ambito de las intervenciones psicoeducativas y el autismo comporta
una doble problematica. Por un lado, los trastornos del espectro autista son de baja
prevalencia, de forma que reclutar participantes no es una tarea facil, por otro lado
los TEA y los TGD suponen una gran variabilidad diagnéstica y sintomatica que se
acompana ademas de otras variables como son el nivel de lenguaje, las conductas
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problemaiticas, la capacidad intelectual, etc. que ofrecen una mayor heterogeneidad a
esta situacion. Por otro, lado las intervenciones psicoeducativas son constructos
complejos que engloban un marco teérico concreto, una duracion e intensidad
especificas, las personas que las llevan a cabo, los contextos en los que se desarrollan,
etc. Esta gran complejidad de la poblacion diana y del formato de tratamiento, hacen
necesario ser muy cuidadoso en los planteamientos cientificos, teniendo que controlar
un gran nimero de variables.

De forma general debemos tener en cuenta dos directrices esenciales:

A)

B)

En

D
2)

3)

4)

5)

6)

Es imprescindible dejar de desarrollar investigaciones secundarias como
revisiones sistemdticas y meta-analisis, los principales motivos son: 1) la
literatura de este tipo ha sido prolifera en los ultimos anos de forma que se
encuentran multiplicidad de trabajos que tratan de dar respuesta a la misma
pregunta, de manera que los trabajos es solapan y no aportan conocimientos
nuevos; 2) los estudios primarios en este ambito adolecen de serias carencias
metodolégicas, de manera que las conclusiones y recomendaciones que se
extraigan de los mismos seran siempre débiles y escasamente concluyentes;
3) es necesario senalar que no se pueden hacer meta-analisis de cualquier
estudio, para evitar la sobreestimacion de resultados han de ser meta-analisis
de ECAs bien disefiados; 4) las revisiones sistematicos no pueden basar sus
resultados en estudios de grupo unico.

Tal y como hemos explicado en los resultados, la investigacion de una forma
concreta de intervencion sigue varias fases, en lo que respecta a la evaluacion
de la eficacia nos encontramos ante la necesidad de plantear ECAs
metodologicamente robustos para responder a nuestras preguntas. La siguiente
fase seria desarrollar estudios de efectividad a nivel comunitario.

el diseno de los ECAs hay que tener en cuenta aspectos como:

Es necesario asignar a los participantes a los grupos de manera aleatoria.

El tamano de muestra ha de ser suficientemente grande como para tener un
poder estadistico significativo, una buena forma de asegurar el reclutamiento
es desarrollar estudios multicéntricos.

Los agrupamientos segun la situacion basal del individuo han de tener en
cuenta las caracteristicas especificas de los participantes: edad, diagnostico,
capacidad intelectual, conducta adaptativa, problemas de conducta, etc. Ha
de asegurarse que no hay diferencias significativas entre el grupo experimental
y control y se ha de tomar la mayor informacion posible en linea de base, con
la finalidad de tratar de explicar la variabilidad que surja en los resultados.

El diagnéstico de los participantes se ha de realizar en torno a criterios
especificos como la CIE-10 o el DSM-IV.

Se han de emplear medidas como el ADI-R o el CARS en el pretest y el post-
test para valorar la severidad de los sintomas.

Es necesario emplear manuales de tratamiento tanto para el grupo experimental
como para el grupo control. Las intervenciones han de estar correctamente
descritas, con detalle acerca del modelo teérico en el que se basan, las técnicas
que emplean, la intensidad y duracion de las sesiones, las personas que las
administran, los contextos en las que se llevan a cabo y sobre todo las areas
en las que se espera obtener una mejora con esa intervencion.
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7) También serd necesario durante el desarrollo de la investigacion tomar
medidas de fidelidad del tratamiento que aseguren que se esta siguiendo el
manual de manera adecuada. En el caso de que fuese necesario un
entrenamiento previo de las personas que administran la intervencion también
habra que asegurarse de que éstas han adquirido las destrezas basicas para
implementar la intervencion.

8) En cuanto a la evaluacion, siempre que sea posible, sera llevada a cabo por
evaluadores cegados a la condicion de tratamiento. Se han de seleccionar
instrumentos validados y estandarizados, que han de ser iguales en el pre-test
y el post-test.
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ANEXO 1. CRITERIOS DIAGNOSTICOS DE LOS TEA SEGUN
EL DSM-IV-TR Y LA CIE-10

CLASIFICACION Y CRITERIOS DIAGNOSTICOS PROPUESTOS POR EL DSM-IV-TR

F84. Trastornos generalizados del desarrollo

F84.0. Trastorno Autista
Criterios para el diagnéstico del Trastorno Autista.

A. Existe un total de 6 (0o mas) items de 1, 2 y 3, con por lo menos dos de 1, y
uno de 2y de 3:

1. Alteracion cualitativa de la interaccion social, manifestada al menos por
dos de las siguientes caracteristicas:

a) Importante alteracion del uso de multiples comportamientos no
verbales, como son contacto ocular, expresion facial, posturas
corporales y gestos reguladores de la interaccion social.

b) Incapacidad para desarrollar relaciones con compaifieros, adecuadas
al nivel de desarrollo.

¢) Ausencia de la tendencia espontinea para compartir con otras
personas disfrutes, intereses y objetivos (p. €j., no mostrar, traer o
senalar objetos de interés).

d) Falta de reciprocidad social o emocional.

2. Alteracion cualitativa de la comunicacion manifestada al menos por dos
de las siguientes caracteristicas:

a) Retraso o ausencia total del desarrollo del lenguaje oral (no
acompanado de intentos para compensarlo mediante modos
alternativos de comunicacién, tales como gestos o mimica).

b) En sujetos con un habla adecuada, alteraciéon importante de la
capacidad para iniciar o mantener una conversacion con otros.

c¢) Utilizacion estereotipada y repetitiva del lenguaje o lenguaje
idiosincrasico.
d) Ausencia de juego realista espontaneo, variado, o de juego imitativo

social propio del nivel de desarrollo.

3. Patrones de comportamiento, intereses y actividades restringidos,
repetitivos y estereotipados, manifestados por lo menos mediante una de
las siguientes caracteristicas:
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a) Preocupacion absorbente por uno o mas patrones estereotipados y
restrictivos de interés que resulta anormal, sea en su intensidad, sea
en su objetivo.

b) Adhesion aparentemente inflexible a rutinas o rituales especificos,
no funcionales.

¢) Manierismos motores estereotipados y repetitivos (p. ej., sacudir o
girar las manos o dedos, o movimientos complejos de todo el
cuerpo).

d) Preocupacion persistente por partes de objetos.

B. Retraso o funcionamiento anormal en por lo menos una de las siguientes
areas, que aparece antes de los 3 afos de edad: 1) interaccién social, 2)
lenguaje utilizado en la comunicacion social o 3) juego simbdlico o
imaginativo.

C. El trastorno no se explica mejor por la presencia de un trastorno de Rett o de
un trastorno desintegrativo infantil.

F84.2. Trastorno de Rett
Criterios para el diagnostico del Trastorno de Rett.

A. Todas las caracteristicas siguientes:
1. Desarrollo prenatal y perinatal aparentemente normal.

2. Desarrollo psicomotor aparentemente normal durante los primeros 5
meses después del nacimiento.

3. Circunferencia craneal normal en el nacimiento.

B. Aparicion de todas las caracteristicas siguientes después del periodo de
desarrollo normal:

1. Desaceleracion del crecimiento craneal entre los 5 y 48 meses de edad.

2. Pérdida de habilidades manuales intencionales previamente adquiridas
entre los 5 y 30 meses de edad, con el subsiguiente desarrollo de
movimientos manuales estereotipados (p. ej., escribir o lavarse las
manos).

3. Pérdida de implicacion social en el inicio del trastorno (aunque con
frecuencia la interaccion social se desarrolla posteriormente).

4. Mala coordinacion de la marcha o de los movimientos del tronco.

5. Desarrollo del lenguaje expresivo y receptivo gravemente afectado, con
retraso psicomotor grave.
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F84.3. Trastorno desintegrativo infantil

A. Desarrollo aparentemente normal durante, por lo menos, los primeros 2 afios
posteriores al nacimiento, manifestado por la presencia de comunicacion
verbal y no verbal, relaciones sociales, juego y comportamiento adaptativo
apropiados a la edad del sujeto.

B. Pérdida clinicamente significativa de habilidades previamente adquiridas
(antes de los 10 anos de edad) en, por lo menos, dos de las siguientes areas:

1. Lenguaje expresivo o receptivo.
2. Habilidades sociales o comportamiento adaptativo.
3. Control intestinal o vesical.
4. Juego.
5. Habilidades motoras.
C. Anormalidades en, por lo menos, dos de las siguientes areas:

1. Alteracion cualitativa de la interaccion social (p. ej., alteracion de
comportamientos no verbales, incapacidad para desarrollar relaciones
con companeros, ausencia de reciprocidad social o emocional).

2. Alteraciones cualitativas de la comunicacion (p. €j., retraso o ausencia de
lenguaje hablado) incapacidad para iniciar o sostener una conversacion,
utilizacion estereotipada y repetitiva del lenguaje, ausencia de juego.

3. Patrones de comportamiento, intereses y actividades restrictivos,
repetitivos y estereotipados, en los que se incluyen estereotipias motoras
y manierismos.

D. Eltrastorno no se explica mejor por la presencia de otro trastorno generalizado
del desarrollo o de esquizofrenia.
F84.5. Trastorno de Asperger
Criterios para el diagnostico del Trastorno de Asperger.
A Alteracion cualitativa de la interaccion social, manifestada, al menos, por dos

de las siguientes caracteristicas:

1. Importante alteracion del uso de multiples comportamientos no verbales
como contacto ocular, expresion facial, posturas corporales y gestos
reguladores de la interaccion social.

2. Incapacidad para desarrollar relaciones con companeros apropiadas al
nivel de desarrollo del sujeto.

3. Ausencia de la tendencia espontinea a compartir disfrutes, intereses y
objetivos con otras personas (p. €j., no mostrar, traer o ensefnar a otras
personas objetos de interés).
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B.

F84.9.

4. Ausencia de reciprocidad social o emocional.

Patrones de comportamiento, intereses y actividades restrictivos, repetitivos y
estereotipados, manifestados, al menos, por una de las siguientes
caracteristicas:

1. Preocupacion absorbente poruno o mas patrones de interés estereotipados
y restrictivos que son anormales, sea por su intensidad, sea por su
objetivo.

2. Adhesion aparentemente inflexible a rutinas o rituales especificos, no
funcionales.

3. Manierismos motores estereotipados y repetitivos (p. €j., sacudir o girar
manos o dedos, o movimientos complejos de todo el cuerpo).

4. Preocupacion persistente por partes de objetos

El trastorno causa un deterioro clinicamente significativo de la actividad
social, laboral y otras areas importantes de la actividad del individuo.
No hay retraso general del lenguaje clinicamente significativo (p. e€j., a los 2
anos de edad utiliza palabras sencillas, a los 3 anos de edad utiliza frases
comunicativas).
No hay retraso clinicamente significativo del desarrollo cognoscitivo ni del
desarrollo de habilidades de autoayuda propias de la edad, comportamiento
adaptativo (distinto de la interaccion social) y curiosidad acerca del ambiente
durante la infancia.
No cumple los criterios de otro trastorno generalizado del desarrollo ni de
esquizofrenia.

Trastorno generalizado del desarrollo no especificado

La clasificacion no aporta instrucciones sobre la utilizacion de esta categoria.

CLASIFICACION Y CRITERIOS DIAGNOSTICOS PROPUESTOS POR LA CIE-10

F84. Trastornos generalizados del desarrollo

F84.0.

A.

Autismo infantil

Presencia de un desarrollo anormal o alterado desde antes de los tres afios de
edad. Deben estar presentes en, al menos, una de las siguientes areas:

1. Lenguaje receptivo o expresivo utilizado para la comunicacién social.
2. Desarrollo de lazos sociales selectivos o interaccion social reciproca.
3. Juego y manejo de simbolos en el mismo.

Deben estar presentes, al menos, seis sintomas de (1), (2) y (3), incluyendo,
al menos, dos de (1) y al menos uno de (2) y otro de (3):
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1. Alteracion cualitativa de la interaccion social reciproca. El diagnoéstico
requiere la presencia de anomalias demostrables en, por lo menos, tres
de las siguientes areas:

a) Fracaso en la utilizacion adecuada del contacto visual, de la expresion
facial, de la postura corporal y de los gestos para la interaccion
social.

b) Fracaso del desarrollo (adecuado a la edad mental y a pesar de las
ocasiones para ello) de relaciones con otros nifios que impliquen
compartir intereses, actividades y emociones.

©) Ausencia de reciprocidad socio-emocional, puesta de manifiesto por
una respuesta alterada o anormal hacia las emociones de las otras
personas, o falta de modulacion del comportamiento en respuesta al
contexto social o débil integraciéon de los comportamientos social,
emocional y comunicativo.

d) Ausencia de interés en compartir las alegrias, los intereses o los
logros con otros individuos (por ejemplo, la falta de interés en
sefialar, mostrar u ofrecer a otras personas objetos que despierten el
interés del nifio).

2. Alteracion cualitativa en la comunicaciéon. El diagnoéstico requiere la
presencia de anomalias demostrables en, por lo menos, una de las
siguientes cinco areas:

a) Retraso o ausencia total de desarrollo del lenguaje hablado que no
se acompana de intentos de compensacion mediante el recurso a
gestos alternativos para comunicarse (a menudo precedido por la
falta de balbuceo comunicativo).

b) Fracaso relativo para iniciar o mantener la conversacion, proceso
que implica el intercambio reciproco de respuestas con el interlocutor
(cualquiera que sea el nivel de competencia en la utilizacion del
lenguaje alcanzado).

¢) Uso estereotipado y repetitivo del lenguaje o uso idiosincrasico de
palabras o frases.

d) Ausencia de juegos de simulacion espontaneos o ausencia de juego
social imitativo en edades mas tempranas.

3. Presencia de formas restrictivas, repetitivas y estereotipadas del
comportamiento, los intereses y la actividad en general. Para el diagndstico
se requiere la presencia de anormalidades demostrables en, al menos,
una de las siguientes seis areas:

a) Dedicacion apasionada a uno o mas comportamientos estereotipados
que son anormales en su contenido. En ocasiones, el comportamiento
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F84.1.

no es anormal en si, pero si lo es la intensidad y el caracter restrictivo
con que se produce.

b) Adherencia de apariencia compulsiva a rutinas o rituales especificos
carentes de propdsito aparente.

¢©) Manierismos motores estereotipados y repetitivos con palmadas o
retorcimientos de las manos o dedos, o movimientos completos de
todo el cuerpo.

d) Preocupacion por partes aisladas de los objetos o por los elementos
ajenos a las funciones propias de los objetos (tales como su olor, el
tacto de su superficie o el ruido o la vibracién que producen).

El cuadro clinico no puede atribuirse a las otras variedades de trastorno
generalizado del desarrollo, a trastorno especifico del desarrollo de la
comprension del lenguaje (F80.2) con problemas socioemocionales
secundarios, a trastorno reactivo de la vinculacion en la infancia (F94.1) tipo
desinhibido (F94.2), a retraso mental (F70-72) acompanados de trastornos de
las emociones y del comportamiento, a esquizofrenia (F20) de comienzo
excepcionalmente precoz ni a sindrome de Rett (F84.2).

Autismo atipico

Presencia de un desarrollo anormal o alterado aparecido a los tres o después
de los tres anos de edad (el criterio es como el del autismo a excepcion de la
edad de comienzo).

Alteraciones cualitativas en la interaccion social reciproca o alteraciones
cualitativas en la comunicaciéon o formas de comportamiento, intereses o
actividades restrictivas, repetitivas y estereotipadas (el criterio es como para
el autismo a excepcion de que no es necesario satisfacer los criterios en
términos del nimero de areas de anormalidad).

No se llega a satisfacer los criterios diagnosticos de autismo (F84.0). El autismo
puede ser atipico tanto en la edad de comienzo (F84.11) como por sus
manifestaciones clinicas (F84.12). Un quinto digito permite diferenciarlos con
fines de investigacion. Los sindromes que no puedan incluirse en uno de
ellos se codificaran como F84.12.

F84.10. Atipicidad en la edad de comienzo

A.

B.

No se satisface el criterio A del autismo (F84.0). Esto es, la anomalia del
desarrollo se manifiesta s6lo a los tres anos de edad o con posterioridad.

Se satisfacen los criterios B y C del autismo (F84.0).

F84.11. Atipicidad sintomadtica

A.

B.

Satisface el criterio A del autismo (es decir, anomalia del desarrollo de
comienzo antes de los tres anos de edad).

Alteraciones cualitativas en las interacciones sociales que implican reciprocidad,
o en la comunicacion, o bien formas de comportamiento, intereses y actividades
restringidas, repetitivas y estereotipadas. Los criterios son similares a los del

IIER — Noviembre 2009

102



Evaluacién de la eficacia de las intervenciones psicoeducativas en los trastornos del espectro autista

autismo, excepto en que no hacen referencia a nimero determinado de areas
afectadas por la anormalidad.

Se satisface el criterio C del autismo.

. No se satisface el criterio B del autismo (F84.0).

F84.12. Atipicidad tanto en edad de comienzo como sintomdtica

A.

F84.2.

F84.3.

No se satisface el criterio A del autismo. La anomalia del desarrollo se
manifiesta s6lo a los tres anos de edad o con posterioridad.

Alteraciones cualitativas de las interacciones que implican reciprocidad o de
la comunicacion, intereses vy actividades restringidas, repetitivas y
estereotipadas. Los criterios son similares a los del autismo excepto en que
no hacen referencia a un nimero determinado de areas afectadas por la
anormalidad.

Se satisface el criterio C del autismo.

. No se satisface el criterio B del autismo (F84.0).

Sindrome de Rett

Normalidad aparente durante los periodos prenatal y perinatal, desarrollo
psicomotor aparentemente normal durante los primeros cinco meses de edad
y perimetro cefalico normal en el momento del parto.

Desaceleracion del crecimiento cefilico entre los cinco meses y los cuatro
anos de edad junto a una pérdida de las capacidades motrices manuales
previamente adquiridas entre los seis y los treinta meses de edad. Esto se
acompana de una alteracion de la comunicacion y de las relaciones sociales
y de la aparicion de marcha inestable y pobremente coordinada o movimientos
del tronco.

Grave alteracion del lenguaje expresivo y receptivo, junto a retraso psicomotor
grave.

. Movimientos estereotipados de las manos (como de retorcérselas o lavarselas)

que aparecen al tiempo o son posteriores a la pérdida de los movimientos
intencionales.

Otro trastorno desintegrativo de la infancia

Desarrollo aparentemente normal hasta al menos los dos afios de edad. Se
requiere para el diagnostico la presencia de una capacidad normal para la
comunicacion, paralasrelaciones socialesyeljuego,y paralos comportamientos
adaptativos hasta, al menos, los dos afos de edad.

Al comenzar el trastorno se produce una clara pérdida de capacidades
previamente adquiridas. Se requiere para el diagndstico una pérdida
clinicamente significativa de capacidades (y no sélo un fracaso puntual en
ciertas situaciones) en al menos dos de las siguientes areas:

1. Lenguaje expresivo o receptivo.
2. Juego.

3. Rendimientos sociales o comportamientos adaptativos.
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4.
5.

Control de esfinteres.

Rendimientos motores.

C. Comportamiento social cualitativamente anormal. El diagnéstico requiere la
presencia demostrable de alteraciones en dos de los siguientes grupos:

F84.4.

1.

3.

Alteraciones cualitativas en las relaciones sociales reciprocas (del estilo
de las del autismo).

Alteracion cualitativa de la comunicacion (del estilo del autismo).

Patrones restringidos de comportamiento, intereses y actividades
repetitivas y estereotipadas, entre ellas, estereotipias motrices y
manierismos.

Pérdida global de interés por los objetos y por el entorno en general.

El trastorno no se puede atribuir a otros tipos de trastornos generalizados del
desarrollo, a epilepsia adquirida con afasia (F80.6), a mutismo selectivo
(F94.0), a esquizofrenia (F20.F29), ni a sindrome de Rett (F84.2).

Trastorno hipercinético con retraso mental y movimientos estereotipados

Hiperactividad motora grave manifiesta por al menos dos de los siguientes
problemas en la actividad y la atencion:

1.

Inquietud motora continua, manifiesta por carreras, saltos y otros
movimientos que implican todo el cuerpo.

Dificultad importante para permanecer sentado: tan solo estara sentado
unos segundos por lo general, a no ser que esté realizando una actividad
estereotipada (ver criterio B).

Actividad claramente excesiva en situaciones en las que se espera una
cierta quietud.

Cambios de actividad muy rapidos, de tal forma que las actividades
generales duran menos de un minuto (ocasionalmente duran mas si la
actividad se ve muy favorecida o reforzada, y esto no excluye el diagndstico;
las actividades estereotipadas pueden durar mucho tiempo y son
compatibles con este criterio.

Patrones de conducta repetitivos y estereotipados manifiestos por, al menos,
uno de los siguientes:

1.

Manierismos fijos y frecuentemente repetidos: pueden comprender
movimientos complejos de todo el cuerpo o movimientos parciales tales
como aleteo de manos.

Repeticion excesiva de actividades no encaminadas hacia ningun fin.
Puede incluir juegos con objetos (por ejemplo, con el agua corriente) o
actividades ritualisticas (bien solo o junto a otra gente).
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C.
D.

F84.5.

F84.8.

3. Autoagresiones repetidas.

CI menos de 50.

Ausencia de alteracion social de tipo autistico. El nifilo debe mostrar al menos
tres de las siguientes:

1. Adecuado desarrollo del uso de la mirada, expresion y postura en la
interaccion social.

2. Adecuado desarrollo de las relaciones con compaiieros, incluyendo el
compartir intereses, actividades, etc...

3. Al menos ocasionalmente se aproxima a otras personas en busca de
consuelo y afecto.

4. A veces puede participar de la alegria de otras personas. Existen otras
formas de alteracion social, como la tendencia al acercamiento desinhibido
a personas extrafias, que son compatibles con el diagnostico.

No cumple criterios diagnosticos para autismo (F84.0 y F84.1), trastorno
desintegrativo de la infancia (F84.3) o trastornos hiperquinéticos (F90.-).

Sindrome de Asperger

Ausencia de retrasos clinicamente significativos del lenguaje o del desarrollo
cognitivo. Para el diagnostico se requiere que a los dos afios haya sido posible
la pronunciacién de palabras sueltas y que al menos a los tres anos el nifio
use frases aptas para la comunicacién. Las capacidades que permiten una
autonomia, un comportamiento adaptativo y la curiosidad por el entorno
deben estar al nivel adecuado para un desarrollo intelectual normal. Sin
embargo, los aspectos motores pueden estar de alguna forma retrasados y es
frecuente una torpeza de movimientos (aunque no necesaria para el
diagnostico). Es frecuente la presencia de caracteristicas especiales aisladas,
a menudo en relacion con preocupaciones anormales, aunque no se requieren
para el diagnéstico.

Alteraciones cualitativas en las relaciones sociales reciprocas (del estilo de las
del autismo).

Un interés inusualmente intenso y circunscrito o patrones de comportamiento,
intereses y actividades restringidas, repetitivas y estereotipadas, con criterios
parecidos al autismo aunque en este cuadro son menos frecuentes los
manierismos y las preocupaciones inadecuadas con aspectos parciales de los
objetos o con partes no funcionales de los objetos de juego.

No puede atribuirse el trastorno a otros tipos de trastornos generalizados del
desarrollo, a trastorno esquizotipico (F21), a esquizofrenia simple (F20.6), a
trastorno reactivo de la vinculacion en la infancia de tipo desinhibido (F94.1
y 2), a trastorno anancastico de personalidad (F60.5), ni a trastorno obsesivo
compulsivo (F42).

Otros trastornos generalizados del desarrollo

La clasificacion no aporta instrucciones sobre la utilizacion de esta categoria.
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F84.9. Trastorno generalizado del desarrollo sin especificacion

Se trata de una categoria residual que se usara para aquellos trastornos que se
ajustan a la descripcion general de trastornos generalizados del desarrollo pero que
no cumplen los criterios de ninguno de los apartados F84 a causa de informacion
insuficiente o datos contradictorios.

F88. OTROS TRASTORNOS DEL DESARROLLO PSICOLOGICO

La clasificacion no aporta instrucciones sobre la utilizacion de esta categoria.
F89. TRASTORNO DEL DESARROLLO PSICOLOGICO, NO ESPECIFICADO

La clasificacion no aporta instrucciones sobre la utilizacion de esta categoria.
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ANEXO 2. ESTRATEGIA DE BUSQUEDA

Base

de datos (2008)

Fecha Estrategia de busqueda recupe-

radas

Revisiones solicitadas

Revisiones

(seleccionadas
por titulo
o abstract)

PUBMED 23-07 #1 Search Autism* OR autistic OR Kanner* 131

OR Asperger* OR Pervasive Development
Disorder* OR ASD

#2 Search (“Autistic Disorder” [Mesh] OR
“Asperger Syndrome”[Mesh]) OR “Child
Development Disorders, Pervasive”’[Mesh]

#3 Search #1 OR #2 #4 Search

#8 Limits:Publication Date from 2000 to 2008,
Meta-Analysis, Review, English, French, Italian,
Spanish, Portuguese #5 Search (#4)
AND systematic|sb].

14

LILACS

22-07 F03.550.325.125 [Categoria DeCs] and 22
“REVISION” [Tipo de publicagdo] and “2000”
or “2001” or “2002” or “2003” or “2004” or
“2005" or “2006” or “2007” or “2008”
[Pais, ano de publicagao.

PSYCINFO 28-07 (Autism* or autistic or Kanner* or Asperger* or 492

Pervasive Development Disorder* or ASD) and
(DT:PSYI = JOURNAL-ARTICLE) and

((LA:PSYI = CATALAN) or (LA:PSYI = ENGLISH)
or (LA:PSYI = FRENCH) or (LA:PSY! = ITALIAN)
or (LA:PSYIl = PORTUGUESE) or (LA:PSYI =
SPANISH)) and (MD:PSYI = LITERATURE-
REVIEW) or (MD:PSY!I = META-ANALYSIS) or
(MD:PSYI = SYSTEMATIC-REVIEW)) and
(PY:PSYI = 2000-2008).

67

ERIC

23-07 Publication Date: 2000-2008 (Keywords:Autism* 142
OR Keywords:autistic OR Keywords:Kanner*
OR Keywords:Asperger* OR Keywords:
Pervasive and Keywords:Development and
Keywords: Disorder* OR Keywords:ASD)
Narrowed Search Criteria (Keywords:review)
(Remove); Publication Types: Journal Articles
OR Reports Descriptive OR Reports Evaluative
OR Reports Research (Remove).

29

29-07

COCHRANE #1. AUTISTIC DISORDER término simple 7

(MeSH)

#2. ASPERGER SYNDROME término simple
(MeSH)

#3. (#1 or #2)

#4. (#1 or #2) (2000 hasta la fecha actual).
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Revisiones
Revisiones solicitadas
Base Fecha . . :
Estrategia de busqueda recupe- (seleccionadas
de datos  (2008) radas por titulo
o abstract)
WEB OF  30-07 Title=(Autism* OR autistic OR Kanner* 384 14

SCIENCE OR Asperger*OR Pervasive Development
Disorder® OR ASD) AND Language=(English)
AND Document Type=(Review)
Timespan=2000-2008. Databases=
SCI-EXPANDED, SSCI, A&HCI.
CRD 22-07 # 1 Autism* OR autistic OR Kanner* 81 21
OR Asperger* OR Pervasive AND
Development AND Disorder*
OR ASD RESTRICT YR 2000 2008.

Estrategia de busqueda:

Palabras clave:
Autism* OR autistic OR Kanner* OR Asperger* OR Pervasive Development Disorder* OR ASD.
Systematic review OR review.

Limites:

Fecha de publicacion: 2000-2008.
ldiomas: espafiol; francés; portugués; inglés.
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ANEXO 3. DIAGRAMA DE FLUJO

DE REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

PUBMED
131

PSYCINFO
492

CRD
81

LILACS
22

ERIC
142

COCHRANE
LIBRARY PLUS
7

WEB
OF SCIENCE
384

_ | TOTAL
“ 1.259

Y

DUPLICADOS +
ELIMINADOS
POR TiTULO

200

|

ELIMINADOS
POR ABSTRACT
73

|

REVISIONES
INCLUIDAS
EN EL INFORME
11
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ANEXO 4.

ESTUDIOS EXCLUIDOS
Y RAZONES DE EXCLUSION

Ano Estudios excluidos Intervencioén Razones de exclusion
2000 Rogers SJ. 2000 Entrenamiento  No cumple los criterios metodologicos para
en HHSS ser considerado una revision sistematica.
Hwang 2000 Entrenamiento  No cumple los criterios metodoldgicos para
HHSS ser considerado una revision sistematica.
2001 Mirenda 2001 Comunicacion ~ No cumple los criterios metodoldgicos para
ser considerado una revision sistematica.
Mostert MP. 2001 Comunicacion  No cumple los criterios metodoldgicos para
ser considerado una revision sistematica.
2002 McConnel 2002 Entrenamiento  La poblacién objeto de estudio son personas
en HHSS con discapacidades del desarrollo. No se
pueden extraer datos para el subgrupo de
personas con autismo.
Goldstein H. 2002 Comunicaciéon  No cumple los criterios metodolégicos para
ser considerado una revision sistematica.
Campbell 2003 Conducta No cumple los criterios metodolégicos para
ser considerado una revision sistematica.
Horner RH, Redd HK,  Conducta No cumple los criterios metodologicos para
Todd AW, Carr EG. 2002 ser considerado una revision sistematica.
2003 Rhea 2003 Entrenamiento  No cumple los criterios metodolégicos para
en HHSS ser considerado una revision sistematica.
Connor, 2003 Globales: No cumple los criterios metodologicos para
Lovaas ser considerado una revision sistematica.
Finch 2003 Conducta No cumple los criterios metodolégicos para
ser considerado una revision sistematica.
2004 Sansosti FJ, Powell-Smith Historias No cumple los criterios metodologicos para
KA, Kincaid D. 2004 Sociales ser considerado una revision sistematica.
Shea V. 2004 Globales: No cumple los criterios metodoldgicos para
Lovaas ser considerado una revision sistematica.
2005 Ayres 2005 Video- No cumple los criterios metodolégicos para
modelado ser considerado una revision sistematica.
La poblacion objeto de estudio son perso-
nas con discapacidades del desarrollo. No se
pueden extraer datos para el subgrupo de
personas con autismo.
2006 Rust J. 2006 Historias No cumple los criterios metodologicos para
Sociales ser considerado una revision sistematica.
Ali, S. and N. Historias No cumple los criterios metodolégicos para
Frederickson. 2006 Sociales ser considerado una revision sistematica.
Reynhout 2006 Historias No cumple los criterios metodolégicos para
Sociales ser considerado una revision sistematica.
La poblacion objeto de estudio son perso-
nas con discapacidades del desarrollo. No
se pueden extraer datos para el subgrupo de
personas con autismo.
Mancil GR. 2006 Comunicacion  No cumple los criterios metodoldgicos para
ser considerado una revision sistematica.
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(Continuacion)

Afo Estudios excluidos Intervencién Razones de exclusion
Millar DC. 2006 Comunicacion  La poblacion objeto de estudio son perso-
nas con discapacidades del desarrollo. No
se pueden extraer datos para el subgrupo
de personas con autismo.
2007 Wiliams-White 2007 Entrenamiento  No cumple los criterios metodolégicos para
HHSS ser considerado una revision sistematica.
Sticher 2007 Entrenamiento  No cumple los criterios metodoldgicos para
HHSS ser considerado una revision sistematica.
Matson JL, Matson ML, Entrenamiento  Poblacion heterogénea.
Rivet TT. 2007. en HHSS
Landa R. 2007. Comunicacion ~ No cumple los criterios metodoldgicos para
ser considerado una revision sistematica.
Lee 2007 Conducta No cumple los criterios metodoldgicos para
ser considerado una revision sistematica.
Luckett 2007 Conducta No cumple los criterios metodoldgicos para
ser considerado una revision sistematica.
Delano 2007 Video- No cumple los criterios metodolégicos para
modelado ser considerado una revision sistematica.
Bellini 2007 Centradas en No cumple los criterios metodologicos para
la escuela ser considerado una revision sistematica.
Bellini 2007 Video- No cumple los criterios metodologicos para
modelado ser considerado una revision sistematica.
La poblacion objeto de estudio son perso-
nas con discapacidades del desarrollo. No se
pueden extraer datos para el subgrupo de
personas con autismo.
2008 Rao 2008 Entrenamiento  No cumple los criterios metodoldgicos para
en HHSS ser considerado una revision sistematica.
Foxx 2008 Globales: ABA  No cumple los criterios metodolégicos para
ser considerado una revision sistematica.
Matson, Johnny L. and Conducta No cumple los criterios metodologicos para
Kimberly R. M. Smith. 2008 ser considerado una revision sistematica.
Machalicek 2008 Centradas en No cumple los criterios metodolédgicos para
la escuela ser considerado una revision sistematica.
2009 Lynn Brunner, D. 2009 Comunicacion  No cumple los criterios metodolégicos para
ser considerado una revision sistematica.
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Evaluacién de la eficacia de las intervenciones psicoeducativas en los trastornos del espectro autista

ANEXO 6.

ESTUDIOS PRIMARIOS CONTROLADOS EXTRAIDOS
DE LAS REVISIONES SISTEMATICAS EVALUADAS
Intervencion Estudio Diseno Tamano de muestra
ABA-Lovaas Smith 2000 ECA N=28
ABA-Lovaas Sallows 2005 ECA N=23
ABA-Lovaas Eikeseith 2002 EC no aleatorizado N=25
ABA-Lovaas Eikeseith 2007 EC no aleatorizado N= es la misma cohor-
te de pacientes que en
el estudio de Eikeseth
2002
ABA-Lovaas Lovaas 1987 Estudio de casos y controles | N=59
ABA-Lovaas McEachin 1993 Estudio de casos y controles | N= es la misma cohor-
te de pacientes que en
el estudio de Lovaas
1987
ABA-Lovaas Sheinkopf 1998 | Estudio de casos y controles | N=22
retrospectivo
ABA-Lovaas Howard 2005 Estudio de casos y controles | N=61
ABA-Lovaas Cohen 2006 Estudio de casos y controles | N=42
ABA-Lovaas Eldevik 2006 Estudio de casos y controles | N=28
retrospectivo
ABA-Lovaas Magiati 2007 Estudio de casos y controles | N=44
ABA-Lovaas Smith 1997 Estudio de casos y controles | N=21
retrospectivo
ABA-Lovaas Remington 2007 | Estudio de casos y controles | N=44
Entrenamiento para Drew 2002 ECA N=24
padres-centrado en la atencién
Entrenamiento para Aldred 2004 ECA N=28
padres-Comunicacion social
Entrenamiento para padres Jocelyn 1998 ECA N=35
+ tratamiento de dia
Entrenamiento para Koegel 1996 ECA N=17
padre-conductual (PRT)
Entrenamiento para padres Schreibman 1991 | ECA N=24
Entrenamiento para Sherman 1988 ECA N=15
padres-conductual
Intervencion naturalista Salt 2002 EC retrospectivo N=24
desarrollada por los padres
Entrenamiento para padres Howlin 1981 EC N=46
TEACCH + Entrenamiento Bristol 1993 EC N=28
para padres
TEACCH basado en el hogar Ozonoff 1998 EC N=22
TEACCH Mukaddes 2004 | EC N=21
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ANEXO 7. CONCLUSIONES EXTRAIDAS DE LAS REVISIONES

SISTEMATICAS Y GRADO DE EVIDENCIA DE LAS MISMAS

Afirmacion Tipo de estudio | Revision Gr'ado d'e
evidencia
Los resultados del meta-analisis muestran que la in- | Meta-andlisisde | Spreckley 1+
tervencion de ABA no resulta en mejoras significati- | ensayos clinicos | 2008.
vas en la cognicion, el lenguaje o la conducta adap- | aleatorizados o
tativa en comparacion con el tratamiento estandar. cuasi-aletoriza-
Hay una evidencia fuerte de que EIBI es efectivo pa- dos.
ra algunos, pero no para todos los nifos con autis- | Nota: dos de los
mo, y existe una gran variabilidad en la respuesta al tra- | estudios son ca-
tamiento. s0s y controles.
LQS datos sugieren, adgmés, que §i se tienqn ganan- | Revisién siste- | Howlin o4y
cias a favor del tratamiento EIBI, estas seran mayo- | maticade ECAs | 2009
res en los primeros 12 meses de intervencion. y estudios de
Los nifios en el grupo de ABA hicieron ganancias sig- | ¢280S y contro-
nificativas frente a los grupos control en medidas es- | /€S prospecti-
tandarizadas de ClI, lenguaje y funcionamiento adap- | VOSY retrospec-
tativo. tivos.
Las intervenciones de ABA se pueden considerar Co- | Revisidon siste- | Eikeseith 24t
mo bien establecidas. matica de estu- | 2009
Las intervenciones de TEACCH y el Modelo de Denver | dios de cohor-
(Colorado) no disponen de evidencia suficiente para | sy decasosy
ser descritas como bien establecidas y tampoco co- | controles con
mo, probablemente eficaces. baja probabili-
- - dad de sesgo.
El tratamiento de ABA se ha demostrado efectivo pa-
ra mejorar el funcionamiento global en nifos en edad
preescolar cuando el tratamiento es intensivo y de-
sarrollado por terapeutas entrenados.
El tratamiento de ABA es efectivo para mejorar el fun-
cionamiento global en nifos con TGD-NE.
EI ABA puede ser efectivo en ninos de hasta 7 anos de
edad al inicio del tratamiento.
El IBI manejado por padres no era tan efectivo como
los programas desarrollados por clinicos.
El IBI manejado por padres era mésleficlarz que trata- | Revision siste- | Doughty 24t
miento usual para mejorar la comunicacion. maéticade ECAs | 2004
IBI puede tener un efecto positivo en las medidas de | ¥ estudios de
Cl, la expresion y comprension del lenguaje vy la co- | €asosy contro-
municacion. les.
IBI es mas efectivo que el entrenamiento para padres.
La intervencion temprana que utiliza una aproxima-
cién social del desarrollo puede ser un modelo de tra-
tamiento efectivo.
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) " ) . . .. |Grado de
Afirmacion Tipo de estudio | Revision | . .
evidencia
Cualquier conclusion acerca de si la participacion ac-
tiva de los padres en la administracion de la interven-
cion temprana a sus hijos pequenos con autismo pro-
porciona un valor afadido, no puede basarse en las
pruebas de estos dos estudios.
Las mejorias del lenguaje a corto plazo que fueron ma- | Revision siste- | Diggle 1+
yores para aquellos nifios que recibieron intervencién | matica de | 2002
temprana mediada por los padres que para aquellos ECAs.
que recibieron solo asistencia de dia comunitaria.
Ademas las madres y los trabajadores de asistencia in-
fantil que recibieron entrenamiento de padres adqui-
rieron conocimiento en cuanto al autismo.
IBI mostrd mejores resultados en relacion a los nifos
que el entrenamiento para padres.
Los nifos pequenos autistas como grupo muestran
ganancias aceleradas del desarrollo en respuesta ain-
tervenciones focalizadas diarias de distinto tipo.
El grupo de entrenamiento para padres mostré uname- | Revision siste- | Rogers 2++
jora frente al grupo control en el desarrollo del lenguaje. | méticade ECAs, | 2008
Incremento en el conocimiento del autismo por par- ﬁsutjdlos de ?O_
te de los padres y otros profesionales. ortes y estu
. — dios de casosy
Elentrenamiento para padres cumple el criterio de po- | controles.

siblemente eficaz, pero son necesarios estudios de re-
plicacion.

El grupo que recibio intervencion pragmatica del len-
guaje ofrecida por los padres mostré puntuaciones sig-
nificativas en la reduccion de las puntuaciones de se-
veridad del autismo, aumento del vocabulario expre-
sivo, e incremento de la comunicacion del nino y ma-
yores niveles de respuesta parental durante las
interacciones padres-hijos.

Ganancias en el Cl para el grupo de ABA.

En la evaluacion post-tratamiento pese a las ganan-
cia del Cl del grupo de ABA, continuaban en los pa-
rametros de funcionamiento de retraso mental. Es-
tos resultados estan en oposicion a los hallazgos de
Lovaas de 1987.

No hubo diferencia entre el grupo de ABA y el grupo
control en conducta adaptativa y o intensidad de los
problemas de conducta.

Los andlisis de sub-grupos muestran que los nifos con
el cuadro completo de autismo mostraron menores ga-
nancias que los nifos con TGD-NE. Las medidas post-
tratamiento y pre-tratamiento eran muy similares para
el subgrupo de autismo.

No se encontraron diferencias significativas entre el tra-
tamiento de Lovaas del grupo llevado a cabo por pa-
dres y el llevado a cabo por clinicos.
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) - ) . . .. |Grado de
Afirmacion Tipo de estudio | Revision . .
evidencia
Pese a que no hubo diferencias significativas entre | Revision siste- | Rogers 2++
los grupos, el grupo de Lovaas mostré un incremen- | matica de | 2008
to significativo frente al grupo control en las medidas | ECAs, estudios
de Cl y lenguaje. de cohortes y
R estudios de ca-
Ganancia significativamente mayores para el grupo de
; P s0sy controles.
Lovaas frente al grupo de tratamiento ecléctico.
Demuestra efectos positivos en nifios de entre 4 y 7
anos.
La intervencion del desarrollo favorecié las puntua-
ciones en comparacion con el grupo control en la es-
cala Vineland (excepto la comunicacion), asi como la
imitacion, y dos de las variables socio-comunicati-
vas, atencion sostenida e interaccion social. No se ha-
llaron cambios significativos en el lenguaje y el Cl.
El grupo que recibio IBI hizo ganancia significativamen-
te mayores que el grupo de comparacion en todas las
areas a excepcion de las habilidades motoras.
Los nifos que recibieron EIBI hicieron mas ganancias
que los ninos que recibieron intervenciones conduc-
tuales minimas, tratamiento ecléctico, o tratamiento
usual en las medidas de conducta adaptativa, Cly len-
guaje expresivo y receptivo.
EIBI no es una intervencion que cumpla las necesi- | Meta-analisis | Reichow | 2++
dades de todos los nifos. de ECAs, estu- | 2008
- - X dios de cohor-
No existe evidencia para establecer el grado hasta el tesy de casos y
cual la terapia de Lovaas resulta en un funcionamien- controles con
to normal en los nifios. baja probabili-
dad de sesgo.
Hay evidencia insuficiente para determinar la relacion | Revision siste- | Bassett 2++
entre la cantidad de cualquier forma de tratamiento glo- | matica de alta | 2000
bal temprano y el resultado. calidad de estu-
- - p dios de cohortes
El entrenamiento para padres puede funcionar en tér- oestudios de ca-
minos qle Ias mejoras stervadas en las habilidades S0y controles.
comunicativas de los nifos.
El entrenamiento para padres supone la reduccion | Revisién siste- | McCon- | 2++
de sintomas depresivos en la madre. matica de alta | nachie
Se ha observado una mejora en relacion al conoci- Ca"dgd dedECAs, 2007
miento de los padres respecto al autismo, asi como en ﬁstu 103 dé co-
la reduccion del estrés tras los programas de entre- d_orteds 0 estu-
namiento para padres. I0s de casos 'y
—~ - - controles.
También se ha demostrado una mejora en las interac-
ciones entre padres-hijos.
Lovaas era superior a la educacion especial en las
medidas de conducta adaptativa, lenguaje com-
prensivo, comunicacion e interaccion, lenguaje
expresivo, funcionamiento intelectual global y so-
cializacion.
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Afirmacioén Tipo de estudio | Revision Gr.ado c!e
evidencia
No hay evidencia de la superioridad de Lovaas fren- | Revision siste- | Ospina | 2++
te a otras intervenciones activas. matica y meta- | 2008
- — — — andlisis de alta
Hay evidencia insuficiente para establecer una relacion lidad de
entre la cantidad (por dia y duracion total) de las in- E%A .
. : s, estudios
tervenciones de cualquier programa para obtener re-
sultados deseables de cqhor‘tes °
: estudios de ca-
La evidencia para apoyar el ABA contemporaneo es | sosy controles.
variable, y no hay evidencia para sugerir que una apro-
ximacion es mas efectiva que la otra.
Las conclusiones globales acerca de las intervencio-
nes del desarrollo son discrepantes entre distintas
modalidades de intervencion, con escasa evidencia
para cada una de ellas.
La limitada evidencia apoya las historias sociales pa-
rala mejora a corto plazo de los sintomas sociales aso-
ciados con los TEA entre los nifos en edad escolar.
Los autores concluyen que no hay evidencia de que
CAA dificulte la produccion del habla en nifios con
autismo o TGD-NE.
Las ganancias observadas en la produccion del ha- | Revision siste- | Schlos- | 2++
bla varfan entre individuos, y si ocurren tienen unamag- | matica de alta | ser
nitud pequena calidad de ECAs, | 2008
estudios de co-
hortes o estu-
dios de casos 'y
controles.
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8. ACRONIMOS

AAC Alternative and  Augmentative  Communication [Comunicacion — Aumentativa
Alternativa=CAA]
AAP The Autism Preschool Program [Programa preescolar de autismo]

ABA Applied Behaviour Analysis [Andlisis de Conducta Aplicado

AHCPR  The Agency for Healthcare Policy and Research

ASD Autistisc Spectrum Disorders [Trastornos del Espectro Autistal]

CABAS  Comprehensive Application of Behavior Analysis to Schooling [Aplicacién Global
del Andlisis de Conducta a la Escolarizacién]

CBT Cognitive Behaviour Therapy [Terapia Cognitivo Conductual]

CF Comunicacién facilitada

Cl Cociente Intelectual. DE Desviacion Esténdar

DEM Diferencia Estandarizada de Medias

DSP Developmental Social Pragmatic Model [Modelo Socio Pragmdtico del Desarrollo]

DIR Developmental, Individual Difference, Relationship Model [Modelo de relacién de
desarrollo y diferencia individual]

DUT Daily Life Therapy

DMP Diferencia de Medias Ponderadas
DOHA  Department of Health and Ageing

DPS Developmental Social-Pragmatic Model [Modelo de desarrollo  socio-pragmdtico]
DSMHV  Diagnostic and Statistical Manual

DIT Discrete Trial Training

EC Ensayo Confrolado

ECA Ensayo Clinico Aleatorizado
ECC Ensayos Clinicos Controlados
ECP Estudio de Cohortes Prospectivo

ECR Estudio de Cohortes Refrospectivos

EIBI Early Infensive  Behavioural Interventions  [Infervencion  Temprana  Conductual
Intensival]

ES Effect Size [Tamafo del Efecto]

FC Facilitated Communication [Comunicacién facilitadal]

FCT Functional Communication Training

HFA High Functioning Autism [Autismo de Alto Funcionamiento]

IBI Intensive Behavioural Intervention [Intervencién Conductual Intensival]

ICD-10  International Classification of Diseases-10

IQ Intelligence Quotient

LEAP learning Experiences: an Alternative Program for Preschoolers and their Parents

MADSEC Maine Administrators of Services for Children with Disabilities
MRC Medical Research Council

MTW More than Words

MYAP  Multisite Young Autism Project

NAS National Autistic Society

NHS National Health Service

NILP Natural language Paradigm
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PBS Positive Behaviour Support

PCDI Princefon Child Development Institute Program

PCDI Princeton Child Developmental Program

PDD Pervasive Developmental Disorders

PECS Picture Exchange Communication System [Sistema de Comunicacién por Infercambio
de Imégenes]

PRT Pivotal Response Trainning [Entrenamiento en respuesfas pivote]

RCT Randomised Control Trial

RDI Relationship Development Infervention

SCERTS  SociaFCommunication, Emotional Regulation, and Transactional Support

SIGN Scottish Intercollegiate Guidelines Network

SPELL Structure Positive Empathetic Llow arousal Links. SW-PBIS:  Schoolwide positive
behaviour infervention

TCC Terapia Cognitivo Conductual

TEA Trastornos del Espectro Autista. TEACCH: Treatment and Education of Autistic and
Communication Handicapped Children [Tratamiento y educacién de nifios con dis
capacidad en comunicacién y autistas]

TGD Trastorno Generalizado del Desarrollo

UCLA  University of California, Los Angeles

VABS Vineland Adaptative Behaviour Scale

VB Verbal Behaviour Approach [Aproximacién verbal conductual]

YAP Young Autism ProjecT
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