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GOOD PRACTICE GUIDELINES FOR THE TREATMENT OF AUTISTIC SPECTRUM DISORDERS

Summary. Introduction. Due to the inexistence of an aetiol ogy-based intervention for autistic spectrum disorders (ASD) families
and professionals are exposed to diverse and sometimes conflictive recommendations when they have to decide the most
adequate alternative for treatment. Aim. To elaborate treatment guidelines agreed by consensus at the ASD Study Group of the
(National) Institute of Health Carlos I11. Development. Information about treatment of ASD was searched and gathered through
available evidence based medical (EBM) databases. The data generated was complemented with practice parameters published
elsawhere, reports from prestigious international ingtitutions, focus oriented searches in PubMed and, finally, the opinion and
experience of a multidisciplinary Sudy Group with extensive experience in treating ASD in Spain. Most popular treatment
methods were reviewed aswell asthe common elements to be considered in successful support programs. Conclusion. No simple
treatment algorithm can be produced at thistime, and the level of available evidence based recommendations are in the weaker
degrees of EBM classifications. Nevertheless, there is widespread agreement to stress that education, with special incidencein
the development of communication and social competence, with the addition of community support are the main means of
treatment. They can be complemented, depending on individual needs, with medication, behavioural approaches and cognitive-
behavioural therapy for associated psychological problems in persons with higher cognitive level. Support to families and
community empower ment are essential elements for the quality of life of personswith ASD. [REV NEUROL 2006; 43: 425-38]
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INTRODUCCION

Desded inicio del estudio del autismo en 1943y 1944 [1,2], equi-
pos de especiadistas, conscientes de que afrontaban uno de los
trastornos mas graves de la neuropsiquiatria infantil, han venido
aplicando todos los medios terapéuticos vigentes en cada época.
Se podria decir que, en la blsqueda de una cura que todavia no
hallegado, se ha probado una gran diversidad de tratamientos.
Lafaltade un tratamiento curativo ha creado un interés entu-
siasta por avanzar y descubrir métodos eficaces de intervencion,
pero también ha producido en ocasiones desorientacion, falsas
expectativas y abusos. A todo esto hay que afiadir los problemas
derivados de la creciente repercusi6n que actua mente los medios
de comunicacion y las nuevas tecnologias de la informacion
—especiad mente Internet— generan en este campo. Latransmision
de informacion Util y bien documentada se acompafia a menudo
de una difusion sin control de propuestas no contrastadas o de-

mostradas, basadas en informacion testimonial o anecddtica, pero
muy persuasiva emocionalmente. En ocasiones, |os programas de
intervencion exageran | os ef ectos positivos conseguidos 0 no des-
criben las limitaciones de | os resultados encontrados.

La eleccion del tratamiento apropiado para los trastornos
del espectro autista (TEA) esun temacompleg oy controvertido,
gue hace dudar afamiliasy profesionales.

Desde un punto de vista socia, cabe sefidar que algunas per-
sonas con trastorno de Asperger valoran su condicion como una
variante aceptable de la normaidad y no consideran, por tanto,
que deban recibir tratamiento [3]. Sin embargo, la mayoria de las
personas con TEA y/o sus representantes |egal es demandan trate-
mientos y medios que disminuyan sus dificultades interpersona
les, potencien su desarrollo y faciliten sus aspiraciones vitales.

Finalmente, no hay que perder de vista que, a pesar de du-
das, conflictos e incertidumbres, estd demostrado que se puede
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mejorar la calidad de vida de las personas con TEA y lade sus
familias aplicando terapias especificas y desarrollando recursos
de apoyo. Desgraciadamente, esto solo es factible en aquellas
areas geograficas que disponen de servicios clinicos, educativos
y sociales adecuados.

En este marco, el Grupo de Estudio de TEA del Instituto de
Salud Carlos I11, consciente de las dificultades a las que tienen
que hacer frente las familias y los equipos profesionales, ha
revisado la evidencia cientifica de los tratamientos disponibles
en laactualidad paralos TEA. Para €llo, ha basado este trabajo
en los siguientes estudios:

— Revisiones realizadas por ingtituciones que utilizan para la
evaluacion critica de los estudios |os principios de medicina
basada en laevidencia (MBE).

— Guias internacionales de buena préctica.

— Revisiones realizadas por grupos de expertos.

— Lapropiaopinion consensuada del Grupo de Estudio.

Metodologia

La cantidad de informacion sobre tratamientos disponibles en
los TEA estd aumentando exponencialmente en estas Ultimas
décadas, motivo por el cual, para poder procesarla, se hace im-
prescindible aplicar ciertos filtros de calidad.

La eficacia de un tratamiento se obtiene con base en la evi-
dencia cientifica procedente del disefio metodoldgico del estu-
dio, de la validez interna, consistencia y replicabilidad. Por su
parte, la utilidad clinica —sindnimo, en este caso, de efectivi-
dad— hace referenciaalaaplicabilidad practica de un tratamien-
to en lavidareal, es decir, fuera de las condiciones especiaes
delos estudios de investigacion [4].

Las reglas de la denominada MBE clasifican los estudios
por niveles de evidenciasegin el tipo de disefio utilizado y, con-
secuentemente, les asigna un grado de recomendacion. Latabla
| recoge, a modo de gjemplo, la clasificacion propuesta por la
Agency for Healthcare Research and Quality (AHRQ), del De-
partamento Estadounidense de Salud y Servicios Humanos.

Las bases metodol6gicas de la investigacion en € autismo,
las lineas recomendadas y |os aspectos éticos relacionados con
los estudios se han revisado en detalle en otra publicacién del
Grupo de Estudio [5].

Con este marco de referencia, €l Grupo de Estudio ha selec-
cionado por su rigor y amplitud la base de datos bibliografica
TRIPdatabase, elaborada por la Facultad de Medicina de la
Universidad de Gales dentro del proyecto CeReS (Centre for
Research Support), que surge en 1997 como buscador de revi-
siones sistematicas basadas en la evidencia [6]. Esta base de da-
tosllevaa cabo sus blsquedas en més de 50 bases internaciona-
les, entre las que se encuentran la Health Technology Assess-
ment Agency (HTA), e Centre for Reviews and Dissemination
(CRD), laDatabase of Abstracts of Reviews of Effects (DARE),
The Cochrane Database of Systematic Reviews (CDSR), The
Cochrane Controlled Trial Register o la Evidence-Based Medi-
cine (EBM) y la Evidence-Based Mental Health (EBMH).

A través de la TRIPdatabase accedemos igualmente a los
resultados de los [lamados Critical Appraisal Topics (CAT) o
Query-answering, revisiones surgidas tras el planteamiento de
una pregunta de interés, y realizadas por instituciones como el
Centro de la Medicina Basada en |la Evidencia de Oxford, €l
Wessex Institute (STER) o el ATRACT, departamento pertene-
ciente a Servicio Nacional de Salud Piblica de Gales.

La estrategia de blsgueda en TRIPdatabase utilizo los tér-
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Tabla I. Clasificacion de las recomendaciones en funciéon del nivel de evi-
dencia disponible segun la Agency for Healthcare Research and Quality.

Niveles de evidencia

l.a La evidencia cientifica procede de metaandlisis
de ensayos clinicos controlados y aleatorios

I.b La evidencia cientifica procede de, al menos,
un ensayo clinico controlado y aleatorio

Il.a La evidencia cientifica procede de, al menos, un estudio
prospectivo controlado, bien disefiado y sin aleatorizar

Il.b La evidencia cientifica procede de, al menos,
un estudio casi experimental, bien disefiado

Il La evidencia cientifica procede de estudios descriptivos
no experimentales, bien disefiados, como estudios
comparativos, de correlacion o de casos y controles

IV La evidencia cientifica procede de documentos u opiniones de
expertos y/o experiencias clinicas de autoridades de prestigio

Grados de recomendacion

A Corresponde a los niveles de evidencia cientifica l.ay I.b.
Existe una evidencia ‘buena’ con base en la investigacion
para apoyar la recomendacion

B Corresponde a los niveles de evidencia cientifica Il.a, Il.b y IlI.
Existe una evidencia ‘moderada’ con base en la investigacion
para apoyar la recomendacion

C Corresponde al nivel de evidencia IV. La recomendacion
se basa en la opinién de expertos o en un panel de consenso

minos autismy autistic; se encontraron 57 estudios basados en
laevidenciay 15 CAT, y hasta diciembre de 2005 se encontra-
ron 40 trabajos de ‘sinopsis basadas en la envidencia , 22 revi-
siones sistematicas y 10 preguntas clinicas o CAT, esto es, un
total de 72 estudios, de los que se seleccionaron agquéllos cen-
trados en alguin tipo de intervencion, terapia o tratamiento.

Ademés, en el caso de determinadas terapias farmacol 4gi-
cas (sobre las que no se habia encontrado informacion en estas
fuentes), se realizaron busquedas guiadas en PubMed que que-
daron limitadas alos ensayos clinicos al eatorios control ados del
tratamiento que se estaba intentando evaluar.

Las revisiones (sisteméticas y CAT) proceden de estudios
en su mayoria con niveles de evidencia l.a, I.b, Il.a, 1l.b y 1l
segun la clasificacion de laAHRQ. Por tanto, las conclusiones
extraidas de estos estudios se asumen como recomendaciones
generalesdel grado A y B.

A través de una busqueda exhaustiva en Internet se identifi-
caron cinco guias de buena practica en € tratamiento de los
TEA; lade California, publicada en 1997 [7]; lade NuevaYork,
en 1999 [8]; la de Manchester-Maine, en 2000 [9]; la de Onta-
rio, en 2003 [10]; y lade Sidney, en 2004 [11]. Diferentes gru-
pos de expertos se encargan de elaborar estas guias, en las que,
normal mente, después de revisar |os estudios disponibles, expo-
nen su opinién de manera consensuada sobre el tratamiento en
cuestion. Estas guias de buena practica tienen un nivel de evi-
dencialV, y sus conclusiones se han de asumir como recomen-
daciones del grado C.

De la misma manera, siguiendo €l procedimiento de estos
grupos internacionales de consenso, €l Grupo de Estudio en la
presente guia, apoyandose en su experiencia profesional y una
vez valorada la evidencia cientifica disponible, expone su opi-
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nién y sus recomendaciones particulares sobre cada interven-
cién. Esimportante remarcar que la opinion del Grupo de Estu-
dio, segun los principios expuestos de laMBE, se sitllaen €l ni-
vel de evidencia més bgjo de esta clasificacion y sus conclusio-
nes se han de asumir como recomendaciones del grado C.

RESULTADOS DE LA REVISION
Consideraciones generales

La valoracion metodoldgica de los estudios revisados permite
identificar las siguientes limitaciones:

— Dadas las caracteristicas de |las personas con TEA y €l tipo
de investigaciones realizadas hasta |a fecha, existen escasos
estudios sobre la eficacia de tratamientos que cumplan los
requisitos minimos para que se puedan evaluar de acuerdo
con los criterios de laMBE.

— Existen dificultades alahorade considerar larepresentativi-
dad de las personas participantes en las investigaciones. Las
muestras suelen ser reducidas, y aspectos como la utiliza-
cién de criterios diagnosticos diferentes o no explicitar va-
riables como la edad, medidas de desarrollo del lenguaje,
capacidades cognitivas o de autonomia, limitan lavalidez y
lafiabilidad y dificultan lareplicabilidad de |os estudios.

— Los estudios de disefio de caso Unico permiten demostrar
fiablemente |a eficacia de ciertas intervenciones; sin embar-
go, este tipo de investigacion no permite generalizar € re-
sultado obtenido al conjunto de pacientes. En los estudios
de grupos destaca la escasez de model os metodol 6gicamen-
te solidos (grupos de comparacion, aleatorizacion, etc).

— Asimismo, la validez de los resultados obtenidos esta limi-
tada porque frecuentemente |os parametros con base en los
cuales se evallia la eficacia de una intervencidn no corres-
ponden a conjunto de los aspectos nucleares del autismo.

En los siguientes apartados de esta guia, se encontrard para cada
tratamiento: en primer lugar, las recomendaciones extraidas por
las revisiones sisteméticas; en segundo lugar, se expondran las
conclusiones de otras revisiones de tipo CAT o Query-answer -
ingy, en tercer lugar, las conclusiones de | as guiasinternaciona
les y la opinién consensuada del grupo basada fundamental-
mente en su experiencia.

Tratamientos sensorimotrices
Entrenamiento en integracion auditiva

El entrenamiento en integracion auditiva (EIA) consiste en es-
cuchar através de unos auriculares musica modificada el ectro-
nicamente en funcion de las respuestas obtenidas en la persona
en un audiograma previo. Estos métodos (Tomatis, Berard, Sa-
monas, efc.) se han propuesto para problemas muy diversos
como los trastornos de aprendizaje, |a hiperactividad o ladepre-
sion. El comportamiento especial de muchas personas con TEA
ante los estimul os auditivos hallevado a pensar que una supues-
ta hipersensibilidad o hiposensibilidad auditiva podria tratarse
con esta terapia, lo que produciria una mejora de los sintomas
del autismo.

Existen tres revisiones sisteméticas sobre la eficacia de esta
terapia; una de la CDSR [12] y dos de la HTA [13,14]. Todas
ellas coinciden en establecer que, debido ala falta de evidencia,
¢ tratamiento debe considerarse en fase experimenta y que, por
tanto, no puede recomendarse a no tener beneficios probados.
Se aconsgja a familiares, profesionales educativos o sanitarios
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gue sean conscientes del coste econémico que implica seguir
estos tratamientos y del riesgo de pérdida de capacidad auditiva
que conllevan. Se llega a la misma conclusion en las guias de
buena préctica (California [7], Nueva York [8], Manchester [9],
Ontario [10] y Sidney [11]). Paralelamente, la American Aca
demy of Pediatrics (AAP) [15] expresa su inquietud sobre la
validez y la base tedrica del tratamiento, y recomienda que €l
EIA se utilice inicamente en estudios formales de investigacion.

El Grupo de Estudio comparte estas recomendacionesy mues-
trasu preocupacion por laexpansion de esta préctica en nuestro
medio, ya que en el mejor de los casos seria un tratamiento
experimental. Ademés, presentala complicacion afiadida de que
cada terapeuta parece realizar su propia version de estos méto-
dos sin seguir un protocolo estandarizado de actuacion.

Terapia de integracion sensorial

Esta terapia se cred para favorecer la integracion sensorial en
pacientes con problemas de aprendizaje [16]. La teoria subya-
cente plantea que estos nifios y nifias no procesan adecuada-
mente los estimulos téctiles, vestibulares y propioceptivos, |0
gue llevaria a una deficiente integracién de éstos en el cerebro.
El malestar que generan ciertos estimulos en muchas personas
con TEA (por gjemplo, aversién a ser tocados) llevo a pensar
que laterapia podriaresultar beneficiosa. Esta consiste en hacer
gue el nifio o lanifia, en sesiones de juego dirigido, efectlie cier-
tas acciones y movimientos o reciba determinados estimulos
sensoriales con € fin de ayudarle a percibirlos, procesarlos e
integrarl os adecuadamente.

Existen dos revisiones sisteméticas sobre |a eficacia de esta
terapia en el autismo. Lareaizada por la HTA [14], que utiliza
criterios mas restrictivos de inclusién, concluye que no existen
efectos positivos significativos. La segunda—de tipo CAT [17]—
establece que no hay suficiente evidencia que apoye o rechace
laterapia deintegracion sensorial (T1S) como intervencién ade-
cuada entre preescolares con TEA. Esta opinion es compartida
por laguias de buena précticade California[7], NuevaYork [8],
y Sidney [11], que destacan lafalta de evidencia sobre su efica-
cia, aunque resaltan que no parece ser perjudicia y que algunas
de sus actividades fisicas podrian ser beneficiosas. Dos de las
guias de buena préctica (Ontario [10] y Manchester [9]) sefidan
que, apesar de utilizarse 1a TIS frecuentemente en algunos pai-
ses, no existe evidencia de su eficacia como tratamiento de los
sintomas nucleares del 1os TEA, por 10 que aconsejan su uso en
todo caso de forma experimental y sin restar medios alos trata-
mientos principales delos TEA.

El Grupo de Estudio muestra su acuerdo con las conclusio-
nes generadas por |os documentos revisados.

Método Doman-Delacato

Este tipo de terapia defiende que, mediante manipulaciones,
movimientos y gjercicios fisicos del cuerpo, se reparan las vias
nerviosas que puedan estar dafiadas. Este tipo de tratamiento,
intensivo y de alto coste econdmico, se ha propuesto para mul-
tiples problemas del desarrollo, incluidos los TEA.

Dos guias de buena préctica (Ontario [10] y Sidney [11]) re-
visan esta tergpia 'y concluyen que no concuerda con & conoci-
miento neurol Ggico actual y que no existe evidenciaque demuestre
su eficacia. ParalaAAP[18], e tratamiento no ofrece ningunavir-
tud especia, no se han demostrado |os beneficios que propugnan
sus proponentes y puede resultar dtamente perjudicial en algunos
casos por laenorme presién ala que se somete alafamilia
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El Grupo de Estudio, de acuerdo con estavision, lamenta que
en nuestro medio se vengan aplicando alin estas terapias.

Lentesdelrlen

Las lentes de Irlen son unas gafas individualizadas cuyas lentes
de colores estarian disefiadas para contrarrestar una supuesta hi-
persensibilidad a ciertas ondas luminosas que serian responsa-
bles de trastornos como la dislexia o €l déficit de atencion. Su
uso en el autismo esta motivado por un efecto anecdético en un
reducido nimero de pacientes.

Dos guias de buena préctica revisan el tema. La de Sidney
[11] concluye que no esta demostrada su eficacia. La guia de
Canada[10] incorpora, ademés, la revision de terapias optomé-
tricas, y muestra su conformidad con la anterior conclusién,
pero sefiala que algunos estudios —aungue con serias carencias
metodol 6gicas— informan de ciertamejoria en laorientacion vi-
sua y laatencion.

El Grupo de Estudio muestra su desacuerdo con la utiliza-
cion de este tipo de terapias Igjanas a conocimiento actual de
los TEA.

Tratamientos psicoeducativos y psicol 6gicos
Programas de intervencién conductual

Se incluyen en este apartado todas las terapias que aplican los
principios de modificacion de conducta y las técnicas basadas
en lasteorias del aprendizaje como las principales herramientas
de ensefianza. Bajo este epigrafe se incluyen Applied Behaviour
Analysis (ABA), Intensive Behaviour Intervention (I1BI), Early
Intensive Behaviour Intervention (EIBI), Early Intervention Pro-
ject (EIP), early intervention, Discrete Trial Training (DTT), Lo-
vaas therapy, UCLA model, home-based behavioural interven-
tion, parent managed or mediated home based behavioural
intervention. Muchos de estos términos suelen utilizarse como
sinénimos sin serlo, lo que provoca confusion en las familias y
los profesionales. Por giemplo, el ABA es un término mas am-
plio que laterapialovaas, y € DTT es una técnica concreta.

Estos programas, técnicas 0 modelos de tratamiento se dife-
rencian entre si en variablestales como la edad deinicio, intensi-
dad, duracion, entorno en € que se aplican, especificidad para el
autismo, posibilidad o no de hacerlos compatibles con otrasinter-
venciones y nivel de participacion de los padres y madres como
coterapeutas. Laterapia Lovaas, por g emplo, requiere su aplica
cién dentro del seno familiar, en un intenso programa de cuarenta
horas semanal es que mantengalaratio 1:1y con unagran dedica-
cién de las familias, que deben vincularse como terapeutas. Todo
estos aspectos suponen un alto coste econémico y emocional.

Se han identificado cinco revisiones sisteméticas, cuatro de
laHTA [19-22] (dos de €ellas centradas preferentemente en Lo-
vaas) y otradel DARE [23]. A pesar delas limitaciones metodo-
I6gicas de los estudios revisados, éstos estan calificados como
los mas correctos de la bibliografia existente sobre intervencion
en el autismo. La evidencia que encuentran sobre su eficacia se
clasifica como limitada y preliminar, aunque en todos |os estu-
dios revisados se muestra un beneficio cognitivo y funcional
después de recibir a menos 20 horas de terapia a la semana
basada en | os principios de modificacion de la conducta (ABA).
No esta claro, sin embargo, qué subgrupo de nifias y nifios con
autismo se beneficia mas, qué elementos de la terapia son los
responsables de |os resultados positivos, cud es el mejor pro-
grama conductual, si 1os mismos resultados se encontrarian en
pacientes mas mayores 0 S a largo plazo los beneficios en el
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cociente intelectual (Cl) setraducen en beneficios funcionalesy
en el bienestar y lamejoradelacalidad de vida de las personas.

Las revisiones centradas en la terapia Lovaas [20,21] criti-
can |las importantes deficiencias metodol 6gicas de sus estudios
(no hay unaasignacion aleatoria de | os sujetos alos grupos con-
trol y experimental, grupo de control no equivalente, grupo
experimental no representativo, falta de informacién sobre posi-
bles tratami entos simultaneos en ambos grupos, fata de evalua-
cion externa, diferentes medidas anterior y posterior a trata
miento, ausencia de datos sobre la adherencia a tratamiento
propuesto, y utilizacion de datos estadisticos no apropiados) y
rechazan la afirmacién planteada por su proponente de que el
47% de pacientes tratados se recuperaba y presentaba un ‘fun-
cionamiento normal’ que les hacia indistinguibles de nifios y
nifias sanas. Aun asi, |gjos de aceptar |as conclusiones expuestas
por Lovaas, larevision de laHTA indica que e tratamiento pa-
rece ser eficaz, aunque destaca que con la metodol ogia utilizada
no es posible establecer si |os cambios positivos detectados son
atribuibles alaterapia administrada o a otros factores.

Las guias de buena préctica (Cdifornia[7], NuevaYork [8],
Manchester [9], Ontario [10] y Sidney [11]) se muestran a favor
delasintervenciones conductual es, aunque con diferente énfasis.
Algunas—como laguiade NuevaYork o los propios National Ins-
titutes of Health de EE. UU. [24]— afirman de manera extremay
contundente —considerando la evidencia con la que se cuenta en
la actualidad— que la intervencién conductual intensiva deberia
ser laintervencion por excelencia para e autismo. Las guias de
Manchester [9] y Sidney [11] concluyen de forma més cautel osa
gue existe un acuerdo universal apoyado en investigacion sobre
los beneficios que las intervenciones conductuales aportan alos
nifios y nifias con autismo. La guia de Ontario [10] lo presenta
como un enfoque (til siempre que se adapte a las caracteristicas
particulares de cada pacientey a entorno familiar y social.

El Grupo de Estudio sefiala que | os programas conductuales
y las técnicas basadas en las teorias del aprendizaje son ele-
mentos fundamentales en el apoyo alas personas con autismo,
tanto para fomentar su desarrollo como para afrontar los pro-
blemas del comportamiento. Por gemplo, e apoyo conductual
positivo [25] ha supuesto una herramienta fundamental, técnica
y éticamente, para ayudar alas personas con conductas proble-
maticas. Sin embargo, el error surge cuando se confunde un
amplio campo de intervencion pedagdgica con un programa
concreto, €l propuesto por Lovaas. Aunque histéricamente sele
reconoce el valor de haber sido el primero en introducir estrate-
gias educativas como tratamiento delos TEA, laterapia Lovaas
es un tratamiento que no incorpora el conocimiento actual so-
bre las alteraciones cognitivas y emocionales de los TEA; pue-
de crear una esperanza de curacién en las familias que no se
corresponde con larealidad y generar un significativo estrés fa-
miliar, y es incompatible con la integracion del tratamiento en
los centros educativos.

Sstemas de fomento de las competencias sociales

En tanto que las deficiencias en habilidades sociales son nucle-
ares en los TEA, diversos métodos o programas se esfuerzan
por conseguir avances en esta area. Entre ellos se incluyen las
historias y guiones sociales, laintervencion guiada por alumna-
do sin dificultades, el aprendizaje de competencias sociales, el
entrenamiento en habilidades mentalistas, las intervenciones
basadas en €l juego y laintervencién para el desarrollo de rela
ciones (RDI, por sus siglas en inglés).
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No se han identificado revisiones sisteméticas sobre la efica
ciade estas técnicas, aunque si existe un CAT sobre historias so-
ciales[26] que apoyala€ficaciade estaintervencion parareducir
las conductas probleméticas y la posible mejora de habilidades
deinteraccion social, s sellevaacabo de acuerdo con programas
bien definidos y adaptados individualmente. Las guias de buena
préctica (Caifornia [7], Manchester [8], Ontario [10] y Sidney
[11]) las revisan y destacan laimportancia que la guia canadien-
se les otorga. Existen pequefios estudios —muy diversos entre si—
que sugieren la eficacia relativa de estas técnicas, aunque subra-
yan que €l aprendizaje de habilidades mentalistas no implicani €
desarrollo de otras capacidades ni la generalizacién a otros con-
textos sociaes. En todo caso, no se puede afirmar que exista evi-
dencia cientifica de su utilidad. El RDI es un sistema de nueva
creacion que incluye novedosamente un curriculo social 'y que,
aun siendo prometedor, tendra que demostrar su eficacia.

El Grupo de Estudio recomienda utilizar los sistemas de fo-
mento de las competencias sociales, aunque reconoce que es
necesaria una evaluacion cientifica de estos sistemas.

Sistemas alter nativos/aumentativos de comunicacién

L os sistemas alternativos/aumentativos de comunicacion (SAAC)
son sistemas no verbales de comunicacion que se emplean para
fomentar, complementar o sustituir el lenguaje oral. Estos siste-
mas utilizan objetos, fotografias, dibujos, signos, o simbolos (in-
cluidas letras o palabras) apoyandose en sistemas simples o en
aparatos productores de sonidos. El sistema comunicativo dein-
tercambio de iméagenes (conocido como PECS, en inglés), esun
tipo de SAAC ampliamente utilizado en el campo de los TEA.
En nuestro pais se utiliza, desde la década de los ochenta, € pro-
grama de comunicacion total de Schaeffer. En tanto que entre el
50-70% de las personas con TEA no utiliza el lenguaje oral, el
interés de estas herramientas resulta evidente.

En unarevision sistemética del CRD sobre laeficaciadelos
SAAC [27], que incluia a personas tanto con autismo como con
otras discapacidades, se encuentra que esta intervencion es efi-
caz paramejorar € comportamiento. Tres guias de buena préc-
tica(California[7], Ontario [10] y Sidney [11]) apoyan su utili-
zacion. En €l caso de los PECS, las tres refieren que —a pesar de
que los estudios se han realizado en muestras peguefias 0 en se-
ries de sujetos Uni cos— se observan avances en las funciones co-
municativas del alumnado.

El Grupo de Estudio recomienda estas técnicas para fomen-
tar la.comunicacion; sobre todo, en las personas no verbales con
TEA. El hecho de que algunas de estas personas tengan una
buena memoria paralainformacion visual facilita un aprendiza-
je basado en claves visuales, que debe considerarse como com-
plemento importante de otros programas educativos y sociales.
A pesar detodo, existe un desfase entre |a escasa evidencia pro-
baday laamplia utilizacion de los SAAC en los programas para
personas con TEA. Ello no contradice que la base tedrica sobre
la que se sustentan los SAAC sea coherente.

Comunicacion facilitada

La comunicacion facilitada (CF) es un método disefiado para
ayudar a las personas con autismo y otras discapacidades a
comunicarse a través de un teclado o mecanismo similar. Re-
quiere laayuda—progresivamente decreci ente— de un facilitador
entrenado que sujeta la mano, brazo u hombro de la persona,
mientras ésta—supuestamente de maneraindependiente- genera
sus mensgjes. Su justificacion radica en una concepcion del au-
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tismo como una apraxia que impediria una motricidad intencio-
nada adecuada.

No se han identificado revisiones sisteméticas que demues-
tren su eficacia. Las guias de buena préctica (Nueva York [8],
Manchester [9], Ontario [10], y Sidney [11]) abordan este tipo
de comunicacién con un juicio uniforme: no existe evidencia
alguna que apoye el planteamiento de este método de comuni-
cacion. Asi, diversos estudios han demostrado que no puede
asegurarse que €l papel de la persona facilitadora sea pasivo.
Lasguiasy diversas organizaciones cientificas[28-30] recomien-
dan que no se utilice este método, y sefidlan la alarma generada
por casos de mensgjes supuestamente producidos por pacientes
gue denunciaban abusos que resultaron fal sos, pero que desem-
bocaron en lamentables procedimientos judiciales.

El Grupo de Estudio coincide plenamente con los datos de
las guias internacionales y sefiala que, aungque ha habido algu-
nas personas no verbal es con autismo que —supuestamente atra-
vés de esta técnica— han conseguido comunicarse de manera
independiente, la diferencia de estos casos anecddticos con otros
descritos para otras terapias radica en que la CF esta recibiendo
un interésinusitado en el ciney latelevisién, lo cual puede ge-
nerar esperanzas infundadas en muchas personas. El peligro ra-
dica en considerar el cambio experimentado en alguna persona
como evidencia cientifica de que e método funciona para todo
€l colectivo de personas con TEA.

Sstema TEACCH

El sistema TEACCH (tratamiento y educacion de alumnado dis-
capacitado por autismo y problemas de comunicacién), frente a
lo que frecuentemente se cree, no es ni un programa, ni mucho
menos un método de tratamiento. La Division TEACCH, de-
pendiente de la Universidad de Carolina del Norte, fue estable-
cidaen 1972 por mandato legal de laAsamblea del Estado, con
€l objetivo de desarrollar unared comprensivay descentralizada
de servicios comunitarios para pacientes con TEA. Desde en-
tonces, miles de personas han accedido a una amplia oferta de
servicios coordinados, alo largo del ciclo vital, queincluye pro-
gramas individuales de apoyo, escolarizacion, formacion e in-
sercion laboral, ayuda a las familias, viviendas, programas de
0cio, etc. Asimismo, desarrollan iniciativas de docencia e inves-
tigacion. Este modelo de red de servicios se ha replicado —de
modo adaptado seguin las condiciones locales— en 22 paises.

Los componentes que guian este sistema son entre otros: la
colaboracion entre familiares y profesionalesy la utilizacién de
diferentes técnicas y métodos combinados de manera flexible,
en funcién de las necesidades individuales de la persona 'y de
sus habilidades emergentes (intervenciones cognitivas y con-
ductuales, estructuracion, clavesvisuaes, SAAC, etc.). Ademés
el TEACCH considera fundamental adaptar simultaneamente el
entorno, para que la persona encuentre sus condiciones éptimas
de desarrollo personal.

Existe unarevision de la HTA [21] que concluye que las li-
mitaci ones metodol 6gicas de | os trabgj os revisados no permiten
ni establecer la eficacia del tratamiento ni, cuando se aprecian
beneficios, atribuirselos a la intervencion realizada. Las guias
de buena préctica (California [7], Manchester [9], Ontario [10]
y Sidney [11]) adoptan un estilo descriptivo del TEACCH, para
concluir basicamente que —aunque € sistema parece promete-
dor— no se dispone de verificacién independiente de su eficacia.
L os estudios exi stentes sefialan, aunque de manera cuestionable
debido a problemas de disefio:
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— Lautilidad de los programas aplicados en & hogar por madres
y padres entrenados en |os componentes del TEACCH.

— El aumento del ClI en nifiasy nifios peguefios no verbales.

— La disminucion de la indtitucionalizacion psiquidtrica de
mayores de edad con TEA tras lainstauracion del TEACCH,
en porcentajes que oscilaban seglin los afios entre e 40-70%
hasta el actual 7% (si bien es posible que este descenso esté
influido por factores no controlados, como, por ejemplo, una
politica general de integracion comunitaria en Carolina del
Norte durante estos Ultimos afios).

El Grupo de Estudio considera que €l sistema es modélico ala
hora de asegurar servicios para toda una poblacion, y valora
especialmente la implicacion compartida de agencias guberna-
mentales, asociaciones de familiares y Universidad, para con-
cluir que es razonable anticipar que la calidad de vida de las
personas gque acceden a este tipo de sistemas debe de ser muy
superior alade quienes carecen de ellos.

Terapia cognitivoconductual

Laterapia cognitivoconductual (TCC) es un enfoque psicotera-
péutico que combina el papel que desempefian los pensamien-
tosy las actitudes en las motivaciones y en la conducta, con los
principios de modificacion de conducta (andlisis funcional,
refuerzo contingente, extincion, etc.). En primer lugar, se iden-
tifican las distorsiones del pensamiento, las percepciones erré-
neas, las creencias irracionales, las conductas, emocionesy es-
tados fisiol 6gicos no adaptativos; paraaplicar después de mane-
ra conjunta principios de modificacion de conducta y técnicas
de reestructuracion cognitiva.

Se haidentificado unarevisién detipo CAT sobrelaTCC en
pacientes con TEA [31], que establece que no existe evidencia
ni sobre la efectividad ni sobre el dafio potencial de la TCC en
los nifios o nifias con TEA. Sin embargo, se encontré evidencia
de quelaTCC es unaopcion gque se debe considerar para perso-
nas con TEA con un nivel de funcionamiento alto.

La guias de Sidney [11] y Ontario [10] sugieren asimismo
gue no existe evidencia de su eficacia en personas con autismo.
Recomiendan que, s se quiere aplicar, se haga en todo caso en
pacientes de elevado nivel de funcionamiento (ya que lainterven-
cion requiere elevadas competencias cognitivas y comunicativas)
y que se considere la necesidad de adaptar |as técnicas habituales
para incluir posibles ayudas visuales, formacion especifica en
emociones, expresion de sentimientos'y percepcion social.

El Grupo de Estudio apoya la aplicacion personalizada de
técnicas adaptadas de TCC y apoyo emocional en personas con
trastorno de Asperger o autismo de un nivel de funcionamiento
elevado.

Terapia psicodinamica (psicoterapia)
Se ha propuesto la terapia psicodinamica (de orientacién psico-
analitica) para el tratamiento de los TEA. Esta terapia se utiliza
para ayudar a un paciente a afrontar o expresar conflictos in-
conscientes o conscientes que subyacen a un trastorno mental.
Terapeuta y paciente desarrollan una relacion prolongada e in-
tensa, en la que se recrean o analizan |os supuestos conflictos y
se buscan maneras de superar las perjudiciales ‘ defensas’ psico-
|6gicas presentes en la persona. Esta técnica parte de una inter-
pretacidn obsoleta del autismo como reaccion psicolégica de-
fensivade un nifio o nifia sana frente a progenitores patol 6gi cos.
No existen revisiones sistematicas sobre este tratamiento, 1o
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que se puede explicar por lafalta de adherencia de este marco al
método cientifico. Muchas de |as guias de buena préctica, de he-
cho, ni mencionan estas técnicas. Laguiade California[7] con-
cluye que no hay ninguna evidencia de que el autismo tenga un
origen psicogénico, y que la eficacia de |os tratamientos psico-
analiticos es cuestionable.

El Grupo de Estudio no recomienda la terapia psicodinami-
cacomo tratamiento de los TEA y destaca que €l planteamiento
psicoanalitico del autismo ha constituido uno de los mayores
errores en la historia de la neuropsiquiatriainfantil.

Psicoterapias expresivas

En general, estas técnicas se proponen como una terapia que
aporta un marco de relacion entre el paciente y el terapeuta, 1o
que facilita la expresion de emociones y la apertura de canales
de comunicacion. Entre otras, destacan la musicoterapia o la
utilizacion psicoterapéutica del arte.

Existe unarevision de tipo CAT sobre la musicoterapia[32]
en la que se determina que los problemas metodol 6gicos de los
estudios impiden establecer conclusion alguna sobre esta tera-
pia. Dos guias de buena préctica analizan estas terapias: la de
Ontario [10] sefida que, a pesar de existir numerosos articulos
que describen sus supuestos beneficios, lafata de unametodol o-
gia de investigacion apropiada impide realizar una valoracion
cientifica sobre su eficacia. Con respecto alautilizacion del arte,
laguia canadiense sefiala su preocupacion sobre e hecho de que
las personas con TEA frecuentemente tienen una imaginacion
limitada, por lo que cuestiona la aplicabilidad de este tipo de in-
tervencion. No obstante, algunas personas podrian disfrutar de
estas actividades (mUsica, arte, etc.) y utilizarlas como activida-
des comunitarias de ocio. La guia de NuevaYork [8] sefidla que
—dada |a falta de eficacia demostrada— |a musicoterapia no debe
recomendarse como terapia aidladay especifica para €l autismo.

El Grupo de Estudio coincide con € criterio de ambas guias
y resalta que tanto los familiares como los profesionales deben
ser conscientes de que, si no existe beneficio terapéutico de-
mostrado, estas terapias deberian aplicarse Gnicamente en pro-
yectos de investigacion, o como simple actividad lUdica apro-
piada para algunos o algunas pacientes con TEA.

Tratamientos biomédicos

Aungue no existe una terapia médica especifica para los sinto-
mas nucleares del autismo [33], se han ensayado muchas inter-
venciones biomédicas para tratar sintomas concretos y/o tras-
tornos comérbidos. Estos tratamientos, en general, persiguen
potenciar el beneficio que lapersonava a obtener de otrostrata-
mientos educativos o conductualesy mejorar su calidad de vida
y lade sufamilia. Asi, alahoradeinstaurar unamedicacion hay
gue considerar conjuntamente: la calidad de vida, laevitacion o
el control de los efectos adversos, lainformacion cientificamen-
te contrastada y el coste-efectividad de estas terapias. Hay me-
dicamentos que han demostrado su eficacia para determinados
problemas, edades y tipos de TEA. Sin embargo, existen tam-
bién tratamientos farmacol 6gicos o biomédicos cuyo uso resul-
ta controvertido y que generamente se apoyan en investiga-
ciones metodol égicamente débiles. Es fundamental considerar
siempre la aparicion de efectos nocivos, lainteraccion con otros
medicamentos y e efecto a largo plazo, especialmente en pa-
cientes muy jovenes. En este campo no debe perderse de vista
gue tan importante como €l farmaco es la habilidad que tenga
en sumanejo el equipo sanitario que lo aplica
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Medicamentos psicotropos

L as personas con autismo pueden presentar trastornos afiadidos
como déficit de atencion asociado o no a hiperactividad, obse-
siones y compulsiones, trastornos del suefio, irritabilidad, agre-
sividad y comportamientos autol esivos, ademés de otros trastor-
nos comérbidos como ansiedad, depresion o epilepsia. Estos
sintomas —ademas del malestar personal que generan— obstacu-
lizan la educacion y adaptacion socia de estas personasy com-
plican su tratamiento. Por estas razones, |os psicofarmacos se
utilizan como tratamiento sintomético en esta poblacion.

El papel de lafarmacoterapia como tratamiento coadyuvan-
teenlos TEA quedareflgado en un estudio realizado en EE. UU.
[34] entre 109 personas con autismo de nivel de funcionamien-
to ato en e que un 55% tomaba psicotropos —antidepresivos
(32%), estimulantes (20%) y antipsi coticos (16%)—.

Los hallazgos realizados en estudios preliminares destacan €l
papel fundamental de los neurotransmisores en laetiologiade los
TEA, aunque se dispone de rel ativamente pocos ensayos clinicos
aleatorios que eval lien € tratamiento farmacol6gico en los TEA.

Se han identificado tres revisiones sistematicas: HTA, DA-
RE y EBM [35-37] que evallian la evidencia existente sobre la
eficacia 'y seguridad de los psicofarmacos en los TEA. La pri-
mera de ella abarca todos |os psi cof &rmacos normal mente utili-
zados; lasegunda cubre los antipsicéticos atipicos y laUltimase
centra en larisperidona.

Antipsicoticos atipicos (antagonistas de la serotonina y la do-
pamina). Son |os farmacos més utilizados en el manejo delahi-
peractividad y conductas probleméticas (agresividad y compor-
tamientos autolesivos) que pueden aparecer en pacientes con
TEA. Labajaincidencia en la produccion de efectos extrapira-
midales adversos tardios (discinesias) facilita su uso en la po-
blacion infantil.

Las tres revisiones de laHTA, DARE y EBM [35-37] con-
cluyen que la risperidona es en la actualidad € antipsicotico
mas seguro y eficaz en el tratamiento a corto plazo de la hiper-
actividad, conductas explosivas, agresividad y comportamien-
tos autolesivos. No existe evidencia de su eficacia sobre |os pro-
blemas de interaccion social y comunicacion. En noviembre de
2005, la Agencia Espafiola de Medicamentos y Productos Sani-
tarios aprobd laindicacion de larisperidona paralos problemas
del comportamiento asociados a autismo.

En cuanto a la eficacia de la olanzapina, se hallaron efectos
positivos sobre la reduccién de las conductas desafiantes y
mejoriaen el funcionamiento social y €l lenguaje, aunque segiin
la revision realizada por DARE [36] son necesarios estudios
posteriores bien disefiados que confirmen su eficacia.

Con respecto alaclozapinay otros nuevos antipsicéticos (ci-
prasidona, aripiprazol) no existen estudios suficientes [36].

Los posibles efectos adversos de estos antipsicéticos atipi-
cos incluyen, principalmente, sedacion, aumento de peso y alte-
raciones endocrinas. hipercolesterinemia, elevacion de la pro-
lactina o induccién de diabetes de tipo 2. Los farmacos no son
intercambiables en este sentido; asi, la obesidad se produce con
mayor intensidad con la clozapinay la olanzapina; moderada-
mente con risperidonay en un grado minimo con ciprasidonay
aripiprazol [38]. La administracion de clozapina requiere, ade-
mas, del cumplimiento del protocolo de cribado de leucopenia.

Inhibidores selectivos de la recaptacion de serotonina. Se con-
siderd su utilizacion en el tratamiento del autismo por €l doble
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hecho de que arededor de un tercio de las personas con autismo
presentaba hiperserotoninemiay que en los TEA aparecen sin-
tomas similares a los trastornos obsesivocompulsivos. La revi-
sion de la HTA [35] y otros dos articulos de revision actuales
[39,40] destacan la eficacia de los inhibidores selectivos de la
recaptacion de serotonina (ISRS) sobre la reduccién de pensa-
mientos obsesivos y comportamientos repetitivos y ritualistas,
laansiedad y la agresividad en personas adolescentes y adultas
con TEA, aungue su efecto no se ha demostrado en lainfancia.
Los I SRS se utilizan también para el tratamiento de los trastor-
nos depresivos que aparecen especialmente en personas con tras-
torno de Asperger. Los posibles efectos adversos de estos far-
macos incluyen nauseas, cefal eas, temblores e insomnio. En al-
gunos casos aparece —especialmente al inicio del tratamiento—
el Ilamado efecto serotoninérgico, caracterizado por un fenéme-
no de activacion —consistente en conducta desinhibida— agita-
cion eirritabilidad. Esto hace que se debavalorar en lainfancia
y lajuventud tratada con estos farmacos la posible aparicion de
ideas suicidas en |as primeras semanas de la farmacoterapia.

Estimulantes (metilfenidato). En una revision realizada por la
Canadian Autism Intervention Research Network (CAIRN) [41]
se destaca que en personas con TEA en las que seidentifique tam-
bién un trastorno de déficit de atencién/hiperactividad (TDA/H)
el tratamiento con estimulantes disminuye las esterectipias y el
lenguaj e inapropiado. Deben utilizarse con prudencia, yaque su
efecto beneficioso es menor y se han descrito efectos adversos
con més frecuencia que en la poblacién general con TDA/H,
entre los que se incluyen: retraimiento, irritabilidad, pérdida de
pesoy dificultad para conciliar €l suefio [42].

Estimulantes o,,-adrenérgicos (clonidina). No existe ninguna re-
visién sobre este tratamiento en los TEA. En un ensayo clinico
a doble ciego sobre la eficacia de la clonidina, se observo una
reduccion en la hiperactividad y una mejoria en la interaccion
socia de algunas personas. Las limitaciones metodol 6gicas del
estudio hacen necesarias investigaciones futuras para evaluar su
eficacia en esta poblacion [43].

Naltrexona (antagonista opiaceo). Su utilizacién se planted de-
bido a la posible relacion entre un exceso de opioides endoge-
nosy laaparicion del autismo. Larevision delaHTA [35] sefia
lalafatade eficacia de este farmaco a corto plazo sobrelasin-
tomatol ogia autista, concretamente en la reduccion del compor-
tamiento autolesivo en los TEA.

Melatonina. Es una sustancia considerada como la hormona del
suefio, que en otros paises se utiliza parainducir €l suefio y dis-
minuir €l nimero de despertares (aunque su venta no esta auto-
rizada en Espafia). Un ensayo clinico [44] havinculado el autis-
mo con una produccidn nocturna de melatonina deficiente y sus
proponentes indican que —al carecer de efectos adversos— po-
dria constituir una excelente opcién para la poblacion con TEA
y trastornos del suefio. En unarevision de tipo CAT [45] no se
encontré evidencia suficiente para recomendar esta terapia en
los trastornos del suefio en los TEA.

En lo que respecta a otros farmacos, como los estabilizadores
del animo, los alfay betabloqueadores, los ansioliticos y otros
principios como la oxitocing, no hay evidencia demostrada de
su eficacia debido al escaso nimero de estudios realizados, o a
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que éstos se encuentran en fase experimental, por lo que su indi-
cacién solo deberé realizarse en situaciones particularesy ajui-
cio médico. Las revisiones sisteméticas consultadas destacan la
necesidad de realizar més ensayos clinicos aeatorios controla-
dosy de mejorar el reclutamiento, de forma que se pueda eva-
luar la eficacia de las terapias biomédicas [35].

Todas estas val oraciones coinciden con larealizadas por las
guias de buena préctica (NuevaYork [8], Manchester [9], Onta-
rio [10] y Sidney [11]).

La falta de evidencia sefialada sobrfe la eficacia y seguridad
de muchos de estos farmacos en las personas con TEA, eincluso
paralapoblacion infantil en general, no significa que los medica
mentos que se utilizan para otros trastornos en la poblacion gene-
ra no puedan aplicarse con lamismafinalidad en este colectivo.

El Grupo de Estudio hace suyala advertenciade laAAP[18],
que subraya que €l tratamiento farmacol 6gico debe utilizarse en
combinacion con las terapias educativas, socialesy conductua
les para mejorar su eficacia. El tratamiento farmacolégico re-
quiere ser administrado por profesionales con experienciatanto
en TEA como en psicofarmacologia, mediante escalas o siste-
mas de recogida de informacion que permitan objetivar tanto
los posibles efectos beneficiosos como |os adversos. Se reco-
mienda la administracion cautel osa tanto para introducir como
para suspender el medicamento. Se deberiarealizar unavaora
cién periédica sobre la continuidad de su indicacion, ademas de
los control es especificos indicados para cada farmaco. El Grupo
de Estudio subraya que contamos en Espafia con un sistema
protocolizado, revisable y de acceso gratuito, denominado Phar-
mautisme [46], que facilita la informacion y la buena préctica
en el uso de los psicofarmacos en este sector de la poblacién y
en otras personas que, por su discapacidad intelectual, presen-
tan unamayor vulnerabilidad sociosanitaria.

Medicamentos antiepil épticos

Un porcentgje significativo de personas con TEA desarrolla
convulsiones, que frecuentemente comienzan durante la adoles-
cenciatemprana. El porcentaje de epilepsiaen el autismo oscila
entreel 8y el 30%, en funcion de lagravedad del trastorno y la
edad de |as personas estudiadas [47]. Para aquellos que presen-
tan convulsiones, los medicamentos antiepil épticos habituales
(4cido vaproico, lamotrigina, topiramato, carbamacepina, €tc.)
deben administrarse siguiendo |os protocolos nacionales [48] e
internacionales [49] para el tratamiento de la epilepsia

Laguiade buena préctica de Sidney [11] sefiadlalacarbama-
cepina como un posible medicamento para la agresividad en
personas con autismo, independientemente de que hayan pre-
sentado convulsiones o alteraciones en el electroencefal ograma.

Aungue existe una linea de investigacion de creciente inte-
rés sobre la utilidad de estos farmacos como moduladores del
estado de animo, no hay evidencia actua sobre su eficacia en
las personas con TEA [50].

El Grupo de Estudio sefialalaimportancia de evaluar cuida-
dosamente a pacientes con trastornos desintegrativos o constan-
cia de regresién asociada a fenébmenos convulsivos, crisis sub-
clinicas, e identificar sindromes como el Landau-KIeffner o pun-
ta-onda continua durante el suefio, y tratarlos adecuadamente.

Otras terapias biomédicas
Secretina. La secretina es una hormona duodenal que estimula

la secrecién pancredtica, con lo que facilitaladigestion. Este tra-
tamiento se basa en la hip6tesis de que una mala absorcién in-
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testinal permitiria € paso excesivo de determinados péptidos
lesivos para € sistema nervioso central, y en cierta mejoria
anecddtica en un nimero reducido de pacientes con autismo y
diarrea crénicatras la administracion de esta hormona.

Existen tres revisiones sisteméticas sobre la eficacia de este
producto para € tratamiento de los sintomas nucleares de los
TEA, dos de dllas publicadas por EBMH [51,52] y otra mas
reciente efectuada por la CDSR [53]. Todas llegan a la conclu-
sién de que, en este momento, la secretina no puede recomen-
darse para el tratamiento de los TEA, ya que no existe evidencia
empirica de que una Unica o mdltiples dosis de secretina sean
beneficiosas para € tratamiento de los sintomas centrales del
autismo. También se advierte de la posible aparicién de efectos
adversos. Esta valoracion coincide con larealizada por las guias
de buenapracticade NuevaYork [8], Ontario [10] y Sidney [11].

El Grupo de Estudio comparte estas conclusiones'y recuer-
da que la secretina debe administrarse Unicamente como dosis
Unica para pruebas diagnosticas de trastornos digestivos, alaes-
pera de disponer de los resultados de estudios que valoren este
medicamento como tratamiento en personas con dobl e diagnds-
tico de TEA vy trastornos digestivos.

Vitaminas y suplementos dietéticos. Las vitaminas actlian como
coenzimas en la sintesis y regulacion de neurotransmisores y
otros polipéptidos. Al constatarse hace afios que las deficiencias
en vitamina Bg se asociaban con problemas neuropsiquiétricos
e inmunol6gicos, se postulé que la administracion de me-
gadosis de estos compuestos podria ser Gtil en el control de la
agresividad, autoestimulacion y lamejoradel contacto visual de
las personas con TEA [54]. Paracontrarrestar |os efectos adver-
sos de la administracion de megadosis de vitamina B, ésta se
asoci6 con magnesio.

La revision sistemética de la CDSR [55], que incluye una
anterior de DARE [56], establece que —debido al escaso niime-
ro de estudios metodol gicamente solidos y a limitado tamafio
de las muestras— no existe evidencia de |a eficacia de esta inter-
vencién y, por tanto, no se pueden realizar recomendaci ones so-
bre el uso delacombinacion vitaminaBg/Mg o vitaminaA en el
autismo. Los autores de esta revision recomiendan efectuar es-
tudios experimental es con muestras mayores que mejoren € po-
der estadistico de los andlisis realizados y permitan detectar di-
ferencias entre grupos tratados y no tratados. Esta valoracion
coincide con la publicadaen las guias de buena préactica de Nue-
vaYork [8], Ontario [10] y Sidney [11].

Existen dos ensayos clinicos aleatorios cuyos resultados re-
sdltan la falta de eficacia de la dimetilglicina en €l tratamiento
delos TEA [57,58].

El Grupo de Estudio coincide con estas conclusionesy rati-
fica su acuerdo con las citadas guias de buena practica, en €
sentido de que estos compuestos estarian indicados Unicamente
en casos excepcionales de estados nutricionales carenciales o
cuando exista una deficiencia documentada de estas vitaminas.
También es necesario aertar sobre sus posibles efectos tdxicos.

Dietaslibres de gluten y caseina. Algunos grupos proponen que
el autismo podria explicarse etiopatogénicamente por una su-
puesta deficiente absorcidn intestinal, que favoreceria que neu-
ropéptidos derivados de las proteinas de trigo, cerealesy leche
de vaca llegaran a cerebro y gjercieran un efecto neurotdxico.
Por €llo, recomiendan instaurar una dietalibre de gluten y casei-
na, afin de mejorar los sintomas del autismo.
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Larevision sistematica realizada por la CDSR [59] sdlo en-
contré un ensayo clinico aeatorio a pequefia escala que cum-
pliera criterios metodol 6gicos de inclusién, y, aunque los resul -
tados apoyan | as observaci ones anecdéti cas de familiares en cuan-
to a la reduccion de conductas autistas en nifios a los que se
aplica este tipo de dieta, sefidla que no existe suficiente eviden-
ciapararecomendarla debido al reducido tamafio de lamuestra,
a los problemas metodol égicos y a las dificultades que implica
este tipo de régimen en cuanto aincomodidad y coste econémi-
co. No obstante, considera que es un area de investigacion inte-
resante que requiere realizar ensayos controlados y aleatorios a
gran escala que confirmen o descarten estos hallazgos. Las guias
de buena précticade NuevaYork [8], Ontario [10] y Sidney [11]
indican que no existe evidencia suficiente para su instauracion,
y subrayan la necesidad de realizar més estudios metodol gica-
mente correctos.

El Grupo de Estudio muestra su acuerdo con las lineas reco-
mendadas y resalta que, asu juicio, hoy por hoy estas dietas es-
tan solamente indicadas cuando existen trastornos digestivos o
metabdlicos que las justifiquen. El autismo, en si mismo, no es
indicacién de dietay hay que asegurar una correcta nutricion de
todas las personas af ectadas.

Terapia antimicética. Se haplanteado que, por motivos diversos
(exceso de administracion de antibidticos, entre ellos), se pro-
duciria un aumento de infecciones por hongos en el intestino
(candidas) que gjercerian un efecto lesivo sobre la pared intesti-
nal, de manera que se veria alteradala absorcion y se permitiria
el paso de sustancias neurotdxicas vinculadas a autismo.

No existen revisiones sisteméticas de estas terapias. Las guias
de buena précticade NuevaYork [8], Ontario [10] y Sidney [11]
concluyen gque no existe evidencia que justifique su recomenda-
cion y aertan del riesgo asociado a la administracion de medi-
camentos antifingicos.

El Grupo de Estudio coincide con la recomendacién citada,
eindica que Unicamente en casos de infeccion por candidas de-
mostrada se debe contemplar un tratamiento de este tipo.

Tratamiento con quelantes. Este tratamiento médico de desinto-
xicacion se plantea porque sus defensores afirman haber encon-
trado niveles elevados de mercurio y metales pesados en mues-
tras biol 6gi cas de personas con autismo que podrian explicar €
origen del trastorno. Esta terapia se utiliz6 ampliamente en el
pasado paratratar problemas cardiovasculares, pero no se obtu-
vieron los resultados deseados.

No existen revisiones sistematicas de esta terapia en los
TEA vy, de acuerdo con laguiade buena précticade Sidney [11],
no tenemos actualmente estudios fiables de investigacion que
apoyen este tratamiento; se ha destacado que |os quelantes son
medicamentos potentes con importantes efectos adversos.

El Grupo de Estudio ratifica la linea acordada en Sidney
[11] y coincide con laAAP [15] en manifestar que laterapiade
quelacion no esta recomendada en los TEA. La AAP destaca
que los tests de provocacién con quelantes no estén cientifica
mente demostrados y, por tanto, tampoco se deben recomendar.

Inmunoterapia. Lapropuesta de que € autismo pueda estar aso-
ciado a un problema inmunoldgico ha llevado a que algunos
profesional es administren inmunoglobulina intravenosa a nifios
y nifias con TEA. No existe ninguna revision sistemética sobre
este tipo de terapia.
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Las guias de buena practica de NuevaYork [8], Ontario [10]
y Sidney [11] coinciden en establecer que, ante la ausencia de
evidencia de €ficacia debido a las limitaciones metodol 6gicas
de los escasos estudios disponibles y €l riesgo que estos trata-
mientos entrafian para la salud, no esta recomendado su uso en
el tratamiento de los TEA.

El Grupo de Estudio muestra su acuerdo absoluto con esta
recomendacion y apoya la realizacién de estudios de investiga-
cion sobre el estado inmunitario de los pacientes con TEA que,
en caso de presentar resultados anormal es en algiin subgrupo de
pacientes, permitieran considerar otras formas de intervencion.

Terapia sacrocraneal. Laterapia sacrocraneal se caracteriza por
la manipulacion (traccién y compresion) de las estructuras 6se-
as de craneo, columnay pelvis. Los proponentes de este trata-
miento mantienen que su uso reduce la hiperactividad y mejora
la comunicacion de pacientes con TEA.

Larevision sisteméticade laHTA [60] no encuentra eviden-
ciade eficacia de esta terapia para ningun tipo de trastorno. Las
guias de buena préctica de Ontario [10] y Sidney [11] sefidlan
gue no existen estudios experimental es que permitan recomen-
dar su uso en los pacientes con TEA.

El Grupo de Estudio insiste en que esta terapia no concuer-
daen modo alguno con los datos conocidos sobre la etiopatoge-
niadel autismo. También aerta de que existen informes de le-
siones generadas por este tipo de manipulaciones en lainfancia.

Otrasterapias
Terapias asistidas con animales

L os medios de comunicacion informan periddicamente sobre €l
supuesto interés de utilizar animales en el tratamiento del autis-
mo (delfines, perros o caballos). A pesar de lo atrayentes que
puedan ser este tipo de noticias, no existe ninguna revision sis-
tematica que apoye cientificamente el uso terapéutico de anima-
les en esta poblacion. De hecho, estaterapiano aparece en ningu-
nade las guias revisadas.

El Grupo de Estudio entiende que es exagerado hablar de un
posible efecto especifico de los animales en las personas con
autismo, y sefiala que larelacion con ellos puede resultar agra-
dable, al igual que paralapoblacion general. También insiste en
gue las personas son |os mejores agentes terapéuticos para pa-
cientes con TEA.

Terapias no descritas

Existen otras iniciativas terapéuticas que no se han recogido en
esta revision. Ninguna de ellas aparece en la TRIPdatabase,
aunque algunas se comentan brevemente en las guias consulta-
das. Lalimitada evidencia existente y su ausenciaen el contex-
to espariol justifican el hecho de no analizar modelos como €
Denver, Miller o Greenspan, |los programas Son-Rise o Higashi,
el ‘abrazo forzado' holding, LEAP, Sand Tray, Floortime, etc.

Lasintesis de lavaloracion de tratamientos acordada por € Gru-
po de Estudio se presentaen latablall.

CONCLUSIONESDE LA REVISION
DE LOSTRATAMIENTOS PROPUESTOS

Las conclusiones a canzadas por €l Grupo de Estudio responden
al conocimiento existente en el momento de larevision (diciem-
bre de 2005) y ala propia experiencia de sus miembros, y nece-
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sitaran que se vayan actualizando a medida que existan nuevos
datos.

Se puede establecer que no hay un Unico método universal
de tratamiento Optimo para estos trastornos. El grado de reco-
mendacion basado en la evidencia para cada tratamiento se en-
cuentraen muchos casos en e grado B, pero generalmente estas
recomendaciones se sitlian en el grado C (en el que seincluirian
las opiniones de nuestro Grupo de Estudio).

En ocasiones, |os tratamientos propuestos no guardan rela-
cion alguna con el conocimiento disponible sobre estos trastor-
nos; otras veces son esotéricos, peligrosos o éticamente repro-
bables. Frecuentemente se utilizan tratamientos inespecificos
indicados para pacientes con otros problemas, con la esperanza
de que también sean eficaces paralos TEA. En generd, lostra-
tamientos se evalllan en casos Unicos 0 en series muy pequefias
de pacientes, lo que dificulta la generalizacion de los posibles
resultados paratodo €l colectivo. De hecho, no esraro quelare-
plicacién de la investigacion por un segundo equipo 0 en un
segundo grupo de pacientes muestre hallazgos diferentes.

El Grupo de Estudio desea aclarar que, cuando las guias
consultadas avalan un uso experimental de ciertos tratamientos,
esta recomendacién no se refiere a su aplicacion clinica discre-
ciona en una persona de un tratamiento ‘ por si resultara efecti-
vO', sino asu aplicacion en € marco de un disefio experimental
controlado, sometido ala valoracion de un Comité de Bioética,
de acuerdo con lalegislacion vigente de proteccion de menores
y con carécter gratuito.

Existen técnicas coherentes con el estado actual del conoci-
miento sobre el autismo que —una vez aceptadas por las institu-
ciones de referencia y por las asociaciones internacionales de
personas afectadas— se aplican en numerosos programas. Sin
embargo, a pesar de esta aceptacion, estos métodos en su in-
mensa mayoria no estan validados de una manera cientifica.
Asimismo, hay que sefidar que no tener evidencia demostrada
de que un tratamiento sea eficaz Unicamente quiere decir eso:
gue hastalafechano se hademostrado su eficacia, aunque en el
futuro pudiera demostrarse.

El Grupo de Estudio reconoce la contribucion recibidade E.
Schopler [comunicacién personal, 27 de julio de 2005], funda-
dor del sistema TEACCH, que plantea sus dudas acerca de que
la metodol ogia de eval uacion utilizada en biomedicina sea apli-
cable sin més al caso del tratamiento de los TEA, unos trastor-
nos diversos y complejos que exigen unared de servicios com-
prensivos para toda la vida. Schopler propone que los ensayos
clinicos controlados y aeatorios serian la herramienta idénea
parainvestigar un farmaco o unaintervencion conductual espe-
cifica, pero parael caso delos TEA —que constituyen un desafio
paratodalaviday en los que se busca la adaptacion méaxima o
la calidad de vida Optima, y se utilizan diversas intervenciones
complementarias— los métodos de investigacion de eficacia de-
berian incluir laantropol ogia cultural, 1a eval uacién por equipos
externos, el andlisis sistemético de problemas, etc. Finalmente,
sefida que para el grupo de personas con trastorno de Asperger
o dedto nivel (el 20% delos TEA)  éxito terapéutico vendria
identificado por la valoracién socia que perciben, el grado de
control de su vida, su propia satisfaccion personal, etc.

La American Psychological Association ha propuesto re-
cientemente [61] que las précticas psicol 6gicas basadas en la evi-
dencia serian aguellas que integrasen lamejor evidenciagenera-
dapor lainvestigacién, asi como € juicio clinico de profesiona-
les con experiencia, en €l contexto delas caracteristicas de la per-
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Tabla Il. Valoracién de tratamientos.

Sin evidencia y no recomendados

Doman-Delacato

Lentes de Irlen

Comunicacién facilitada

Terapia psicodinamica

Secretina

Terapia antimicética

Tratamiento con quelantes

Inmunoterapia

Terapia sacrocraneal

Terapias asistidas con animales

Evidencia débil y s6lo recomendados en estudios experimentales

Integracion auditiva

Integracion sensorial

Psicoterapias expresivas

Vitaminas y suplementos dietéticos

Dietas sin gluten/caseina

Evidencia débil, aunque recomendados

Promocién de competencias sociales

Sistemas alternativos/aumentativos de comunicacion

Sistema TEACCH

Terapia cognitivoconductual

ISRS en adultos con TEA

Estimulantes en TEA + TDA/H

Evidencia de eficacia y recomendados

Intervenciones conductuales

Risperidona

ISRS: inhibidores selectivos de la recaptacion de serotonina; TDA/H: trastorno de
déficit de atencion/hiperactividad; TEA: trastorno del espectro autista; TEACCH:
tratamiento y educacion de alumnado discapacitado por autismo y problemas
de comunicacion.

sona, su culturay sus preferencias individuales. En definitiva, es
predecible que en €l futuro tengamos nuevas herramientas que
determinen la eficacia de los tratamientos y que, conjugadas
con los principios actuales de laMBE, permitan una evaluacion
muiltiple que oriente, cada vez mejor, alas partes interesadas.

RECOMENDACIONES DEL GRUPO
DE ESTUDIO PARA UNA BUENA PRACTICA
EN EL TRATAMIENTO DE LOSTEA

No se ha demostrado que ninguno de los tratamientos propues-
tos sea el més eficaz en términos absol utos. Por otra parte, exis-
ten tratamientos ampliamente aplicados sin ningun tipo de evi-
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denciay otros con claros efectos nocivos. Por ello, el Grupo de
Estudio opina que —considerando la complejidad de estos tras-
tornos, ladiversidad de lapoblacion con TEA y el estado actual
del conocimiento— no es posible establecer algoritmos simples
y concretos de tratamiento, por o que resulta més adecuado se-
fialar lineas general es consensuadas que se deben tener en cuen-
tay que —conjugadas con la revision presentada de los trata-
mientos propuestos- orienten alos profesionales, alas familias
y alas personas con TEA en €l disefio de intervenciones.

Cualquier tratamiento deberia basarse en la identificacion
precoz del trastorno y en larealizacion de un proceso diagnésti-
co multidisciplinar que contemple una evaluacion de las capaci-
dadesy necesidades individuales, y oriente haciaun plan detra-
tamiento centrado en la personacon TEA. Estos aspectos se han
revisado en detalle en otras publicaciones complementarias del
Grupo de Estudio [62,63].

Existe un consenso en que la educacion —con especial inci-
dencia en programas para €l desarrollo de lacomunicaciény la
competencia social—y e apoyo comunitario son los principales
medios de tratamiento. Estos aspectos se deben complementar,
en ocasiones, con medicacion y otros programas terapéuticos,
como los programas para problemas especificos de conducta o
la terapia cognitivoconductual para los problemas psicol 6gicos
asociados en personas de nivel de funcionamiento mas alto. Los
trastornos comorbidos se deben tratar del mismo modo que en
la poblacion general, pero de manera adaptada cuando asi se
requiera.

Elementos comunes de | os programas efectivos de intervencién

— Un buen tratamiento de los TEA debe ser individualizado.
No existe un programa habilitador Gnico e igual para todas
las personas afectadas. La diversidad entre ellos (gravedad,
problemas asociados, edad, condiciones del entorno, etc.)
desaconsgja plantear un tratamiento idéntico para una joven
con trastorno de Asperger y para otro nifio con una grave
discapacidad por un trastorno desintegrativo de la infancia,
por giemplo. Asimismo, un aprendizaje significativo debe
siempre basarse en el interés persona y las motivaciones del
paciente. Por tanto, la primera tarea de cualquier programa
incluye determinar lajustificacion de éste en cada caso con-
creto. De acuerdo con la concepcidn actual sobre la discapa-
cidad, es conveniente traducir las dificultades presentesen la
persona a niveles de intensidad y tipos de apoyo requeridos.

— Un buen tratamiento debe ser estructurado. La ensefianza
organizada y estructurada es un elemento imprescindible de
cualquier intervencion. La estructuracion implica tanto la
adaptacion del entorno alas necesidades de predictibilidad y
estabilidad de estas personas como la explicitacion a priori
delos objetivos que se desea a canzar y de las actividades di-
sefiadas para conseguirlo. S6lo un programa multidisciplinar
organizado, estructurado a priori, permite una evaluacion
fiable de los objetivos al canzados, que siempre habran debi-
do acordarse previamente con | os representantes de la perso-
nacon TEA o con ellamisma, siempre que esto seafactible.

— Un buen tratamiento de TEA debe ser intensivo y extensivo
a todos los contextos de la persona. Es necesario conseguir
que las personas clave en la educacién del nifio o de la nifia
—familiares y profesionales— aprovechen todas las oportuni-
dades naturales para aplicar el plan individuaizado, o que
las generen si no ocurriesen de manera natural, afin de con-
seguir como media —tal y como instituciones de referencia
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internacional han establecido [64,65]— una dedicacion de al
menos 20-25 horas semanales, incluidos |os contextos natu-
rales que favorecen la generalizacion de conductas adquiri-
das en entornos més estructurados. Esta es la mejor manera
de conseguir que los nifios aprendan nuevas competencias
sociales, comunicativas, adaptativasy de juego, alavez que
disminuir, en lamedida de lo posible, los sintomas de autis-
mo Yy otros problemas asociados que pudieran presentar.

— La participacion delos padresy las madres se ha identifica-
do como un factor fundamental para el éxito. La familia
debe coordinarse con € profesorado y otros profesionales
de apoyo para participar en la determinacién de objetivos y
sistemas que se vayan a utilizar (comunicacién aumentativa,
ayudas visuales, uso de nuevas tecnologias, historias socia-
les, etc.). No hay que olvidar lanecesidad que los familiares
tienen de apoyo (orientacion, informacion, ayudas econdmi-
cas o fiscales, apoyo en el hogar, ‘ canguros’, acompafiantes
para personas adultas, programas de ocio, estancias cortas e
intervenciones en crisis, etc.) para poder ser eficaces como
coterapeutas, dentro de los limites de lo razonable, y permi-
tirsealavez llevar unavida semejante alade las demés per-
sonas de su comunidad. Los nuevos modelos de atencion a
familias enfatizan su papel esencial paramejorar la calidad
de vida de la personas con TEA, dentro de un marco de ab-
soluta colaboracién con los profesionales.

Atencion temprana

Existe un consenso internacional [66] de que la atencion tempra-
na puede modificar, a menos en ciertos casos, € mal prondstico
tradicionalmente asociado alos TEA. En la actualidad se puede
establecer que es muy eficaz en algunos casos, pues favorece su
integracién escolar en un ndimero considerable de nifios y nifias.
Los casos con un Cl normal y aquellos con menos sintomas res-
ponden mejor, pero falta averiguar cuales son los elementos cla-
ve de cada intervencidn que contribuyen a un resultado mejor.

Un estudio metodol 6gi camente riguroso sobre la eficacia de
laintervencion tempranaintensiva[67] constaté marcadas dife-
renciasindividuales en larespuestaal tratamiento. Se demostra-
ron mejoras en cuanto a Cl, las capacidades visuoespaciales y
€l lengugje, aungue no en cuanto alas capacidades socioadapta-
tivas. Para fomentar estas capacidades, nuestra propuesta es in-
corporar objetivos como coregulacion social, iniciacion y man-
tenimiento de la atencion conjunta, teoria de la mente, coordi-
nacion emocional, flexibilidad del pensamiento, etc.

Laintervencion desde e momento del diagndstico tiene ade-
mas un indudable efecto positivo en la familia, que recibe e
apoyo necesario en un momento critico de su vida, y en lapro-
pia comunidad, ya que permite a las autoridades planificar con
antelacion las respuestas a las necesidades educativas especiales
de este dlumnado. Sin embargo, en nuestro medio se constatan
deficiencias como la ausencia de programas especificos paralos
TEA enlamayoria de las unidades de intervencion temprana; la
dispersion tedrica sobre el enfoque terapéutico que se debe se-
guir; laausenciade control sobre lostratamientos aplicados, y la
falta de formacion especificay de directrices adecuadas con res-
pecto a los métodos de intervencion. Si bien es cierto que la
atencion debe ser temprana, no parece claro que el simple hecho
de ser temprana sea suficiente. El Grupo de Estudio defiende la
necesidad de definir programas de intervencion temprana aval a-
dos cientificamente, asi como la supervision de dichos progra-
mas desde equipos y centros con experienciaen TEA.
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Marco educativo

El Grupo de Estudio es consciente de |a diversidad actual de mo-
dalidades de integracion escolar en Espafia, pero —en sintonia
con las directrices de la UNESCO [68,69], €l Foro Mundial so-
bre la Educacion [70] y la Agencia Europea para el Desarrollo
de la Educacién para Necesidades Educativas Especiales [71]—
apoya la escuela inclusiva, con la integracién del profesorado
especializado, del alumnado con necesidades educativas espe-
cidlesy del sistema educativo especial en unasolared educativa
general, comprensivay adaptada ala diversidad.

La integracion apoyada en el medio escolar ordinario per-
mite que estos nifios y nifias accedan a un medio social estimu-
lante, donde €l resto del alumnado pueda apoyarles, alavez que
aprender atratar a una persona con discapacidad. La politica de
ubicacién escolar en centros ordinarios (en clase ordinaria o en
clase especial) o en un centro de educacion especial varia de
unas zonas a otras de nuestro pais, pero hay que insistir donde
persistan las dos redes en la necesidad de establecer puentes en-
tre ambas modalidades, a la vez que asegurar que se persiga la
maxima inclusién socia y que la integracién no signifique la
pérdida de los apoyos especial es necesarios.

El grado de participacion curricular del alumnado con TEA
va a depender de su capacidad persona y de la capacidad del
sistema de ofrecerl e adaptaciones Utiles para su futuro. Asi, mu-
chos alumnos o alumnas con trastorno de Asperger van a seguir
el mismo programa educativo que sus comparieros, pero reque-
riran ayuda para la participacion en su grupo y para el aprendi-
zaje de competencias sociales; mientras que en otros casos con
mayor discapacidad intelectual van a necesitar un curriculo di-
versificado que incluya aspectos practicos para el empleo con
apoyo o laocupacidon, lavidaen lacomunidad o la participacion
en actividades de ocio y tiempo libre. No obstante, todo este
alumnado se beneficiara de un curriculo que contemple la ense-
flanza, entre otras dimensiones relevantes para una vida de cali-
dad, de la autodeterminacion social —ensefiar a elegir y atomar
decisiones- el fomento de | as relaciones interpersonales signifi-
cativas, €l bienestar fisico y emocional, y la comprension y de-
fensa de sus derechos.

Vida adulta

El plan individualizado de apoyo no debe suspenderse a llegar a
lavida adulta. De nuevo, y siempre en funcion de sus caracteris-
ticas personales, la persona mayor de edad con autismo va a re-
querir una educacion continuada, la provisién de un entorno que
se gjuste a sus necesidades individuales y la recepcion personali-
zada de apoyos sociales que le posibiliten unavidade calidad.
Como sefidlaAutismo Europa[72], laedad adultaes el perio-
do méslargo delaviday € plan de tratamiento debe considerar

el acceso a una variedad de recursos, que van desde la atencién
residencial y los hogares de grupo, hasta un apoyo personaliza-
do en lacomunidad; y alternativas ocupacionales, desde centros
estructurados de dia, empleo especia con apoyo, hasta la plena
integracion laboral. Laeducacion personalizaday permanentey
el acceso al apoyo que les permita participar en lavida comuni-
taria seran necesidades que acompafiaran a las personas con
autismo a medida que se hagan mayores y lleguen a la tercera
edad, por lo que serd preciso mantener un plan adecuado a su edad,
y hacer hincapié permanentemente en aspectos como individua-
lizacion, opcion personal, adecuacion ala edad, planes de tran-
sicién, adquisicion de competencias funcionales, participacion
en lavida comunitaria, coordinacion entre cliente'y profesiona
les, respeto y dignidad.

ACTITUD COMUNITARIAY CAPITAL SOCIAL

De acuerdo con criterios europeos [72], los servicios son esen-
ciales, pero por si solos no son suficientes. La actitud de nuestras
comunidades hacialas personas afectadas de TEA y susfamilias
es extremadamente importante. Sus derechos han de ser recono-
cidosy asumidos por las autoridades'y por € sistema que facilite
los recursos. Las familias han de sentirse aceptadas como miem-
bros valiosos de su comunidad. La sociedad tiene que proporcio-
narles ayuda y lograr que las familias puedan hacer frente alas
dificultades planteadas por |os TEA. Todos necesitamos una so-
ciedad solidaria, una sociedad que avance hacia € objetivo de
garantizar |a plena ciudadania a las personas afectadas por estos
trastornos, de manera que se favorezcan y aprecien sus cualida
des, se acepte su diversidad, y se impulse su bienestar y su con-
tribucion positivaa mundo que todos compartimos.

Tanto desde la sociologia [73] como desde instituciones in-
ternacionales [74] se viene insistiendo en laimportancia del de-
nominado ‘ capital socia’. Mientras que €l capital fisico serefie-
realosobjetos, y e capital humano serefiere alas caracteristicas
delosindividuos, € capital socia hace referencia alas conexio-
nes entre las personas; a las redes sociales y a la informacion,
confianza mutua, reciprocidad y cooperacién que generan. Si el
capital socia es fundamental para la resolucion de los desafios
que afrontan las comunidades y para el bienestar colectivo, éste
tiene un especial valor paralas personas con discapacidades.

En consecuencia, la busqueda de tratamientos eficaces para
los TEA, el desarrollo de servicios comunitarios de calidad y 1a
promocién de una actitud positiva en la poblacion, deben ir
acompafiadas del esfuerzo consciente y decidido por mantener
y mejorar nuestro capital social [75]. Nada resultaria més indi-
cado paralas personas que presentan trastornos de la comunica-
ciony lasocializacion.
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GUIA DE BUENA PRACTICA PARA EL TRATAMIENTO
DE LOSTRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA

Resumen. Introduccion. Debido a la inexistencia de un tratamien-
to etiolégico para los trastornos del espectro autista (TEA), fami-
liasy profesional es estan expuestos a recomendaciones no siempre
basadas en la evidencia cientifica y, en ocasiones, contradictorias
cuando tienen que decidir sobre la intervencion mas adecuada.
Objetivo. Realizar una guia de tratamiento de los TEA, en funcién
de la evidencia cientifica disponible y consensuada por € Grupo
de Estudio sobrelos TEA del Instituto de Salud Carlos|11. Desarro-
Ilo. La busqueda de informacion sobre el tratamiento de los TEA se
realizo a través de bases de datos de instituciones de medicina
basada en la evidencia. Se complement6 con la ofrecida por otras
guias de buena practica clinica, informes de instituciones de refe-
rencia, blsgquedas en PubMed con criterios metodol 6gicos especi-
ficos y, finalmente, con la opinién del Grupo de Estudio. Conclu-
sion. No existe, hoy en dia, un algoritmo simple de tratamiento, y la
evidencia disponible sobre la €eficacia de la mayoria de las inter-
venciones es débil. No obstante, existe un firme acuerdo en que la
educacion —con énfasis en e fomento de habilidades sociales y
comunicativas—y €l apoyo comunitario son los principales medios
detratamiento. La guia presenta los elementos comunes que carac-
terizan a los programas de apoyo més satisfactorios. Estos aspec-
tos se complementarian, segin necesidadesindividual es, con medi-
camentos, intervenciones conductuales y terapia cognitivoconduc-
tual para los problemas psicol 6gicos en personas de nivel de fun-
cionamiento cognitivo alto. El apoyo a las familiasy el desarrollo
de la sociedad son elementos clave para la calidad de vida de las
personas con TEA. [REV NEUROL 2006; 43: 425-38]

Palabras clave. Apoyo. Asperger. Autismo. Evidencia. Programas.
Protocolos clinicos. Recomendaciones. Trastornos del espectro au-
tista. Tratamiento.
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GUIADE BOAS PFiATI CASPARA O TRATAMENTO
DAS PERTURBACOES DO ESPECTRO AUTISTA

Resumo. Introducdo. Devido a inexisténcia de um tratamento etio-
I6gico para as perturbacgGes do espectro autista (PEA), familias e
profissionais estdo em presenca de recomendacBes nem sempre
baseadas na evidéncia cientifica e, em certas ocasides, contradito-
rias quando tém que decidir sobre a intervencéo mais adequada.
Objectivo. Realizar uma guia de tratamento das PEA, em funcdo
da evidéncia cientifica disponivel e consensual pelo Grupo de Es-
tudo sobre as PEA do Instituto de Saide Carlos I11. Desenvolvi-
mento. A procura de informaco sobre o tratamento das PEA reali-
ZOu-se através de bases de dados de institui ¢des de medicina, base-
ada na evidéncia. Complementou-se com a oferecida por outras
guias de boa prética clinica, relatorios de instituicdes de referén-
cia, pesquisas em PubMed com critérios metodol 6gi cos especificos
e, finalmente, com a opini&o do Grupo de Estudo. Conclus&o. Nao
existe, hoje em dia, um algoritmo simples de tratamento, e a evi-
déncia disponivel sobre a €ficacia da maioria das intervencdes é
débil. Nao obstante, existe um firme consenso em que a educagéo
—com énfase no fomento de capacidades sociais e comunicativas— e
0 apoio comunitario so os principais meios de tratamento. A guia
apresenta 0s el ementos comuns que caracterizam os programas de
apoio mais satisfatorios. Estes aspectos complementar-se-iam se-
gundo necessidades individuais, com medicamentos, intervencGes
condutuais e terapia cognitivo-condutual para os problemas psi-
colégicos em pessoas de nivel de funcionamento cognitivo alto. O
apoio as familias e o desenvolvimento da sociedade sdo elementos
chave para a qualidade de vida das pessoas com PEA. [ REV NEU-
ROL 2006; 43: 425-38]

Palavras chave. Apoio. Asperger. Autismo. Evidéncia. Perturbagtes
do espectro autista. Programas. Protocolos clinicos. Recomenda-
¢Oes. Tratamento.
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