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Resumen

Objetivos: conocer el rol de los
profesionales de enfermeria en el
abordaje de los individuos
diagnosticados de TEA y sus familias.

Material y métodos: se ha llevado a
cabo una revision narrativa mediante
una busqueda bibliografica realizada en
las bases de datos de CINAHL,
PubMed, Cuiden y sciELO, tras la cual
se han aplicado en los articulos
escogidos una serie de criterios de
inclusion y exclusion.

Resultados: fueron seleccionados 13
articulos, que fueron agrupados en tres
categorias:  respecto al  paciente
diagnosticado con TEA, respecto a la
familia del individuo con TEA y en
relacion con la percepcion de los
profesionales enfermeros acerca de su
papel en el autismo.

Discusion y  conclusiones:  los
individuos autistas y sus familias sufren
un gran impacto en todas las esferas de
su vida provocado por este trastorno.
Por este motivo, requieren de un
cuidado holistico que aborde todas sus
necesidades, el  profesional de
enfermeria es el mas indicado para
ejercer esta labor.

Palabras clave: trastorno del espectro
autista; trastorno autista; autismo;
familia; enfermeria; cuidado holistico.

Abstract

Objectives: To know the role of
nursing professionals in the approach of
individuals diagnosed with ASD and
their families.

Methods: A narrative review was
carried out through a bibliographic
research carried out in the databases of
CINAHL, PubMed, Cuiden and
sCiELO, after which a series of
inclusion and exclusion criteria were
applied in the articles selected.

Results: 13 articles were selected and
were grouped into three categories:
regarding the patient diagnosed with
ASD, regarding the family of the
individual with ASD and in relation to
the  perception of the nursing
professionals about their role in autism.

Discussion and conclusions: Autistic
individuals and their families have a
great impact on all areas of their lives
caused by this disorder. For this reason,
they require a holistic care that
addresses all their needs, the nursing
professional is the most appropriate to
carry out this work.

Key words: Autism spectrum disorder;
Autistic  disorder; autism; family;
nursing; holistic care.



1. INTRODUCCION

1.1. Marco conceptual.

Los llamados trastornos del neurodesarrollo son un conjunto de alteraciones que
irrumpen de manera temprana en la vida de la persona -antes de la edad escolar-, y que,
segun el DSM-V (ultima edicion del manual diagndstico y estadistico de los trastornos
mentales internacional, publicado en 2014) “se caracterizan por un déficit del desarrollo
que produce deficiencias del funcionamiento personal, social, académico u
ocupacional”. Esta afectacion puede producirse en areas muy especificas de la persona o

de forma global®.

Dentro de estos trastornos se incluyen la discapacidad intelectual, los trastornos de la
comunicacion, el trastorno por déficit de atencion/hiperactividad, el trastorno especifico

del aprendizaje, los trastornos motores y el trastorno del espectro autista’.

El término autismo aparece por primera vez en la monografia Dementia praecox oder
Gruppe der Schizophrenien publicada por Eugen Bleuber en 1911. Este la define como
“el repliegue de la vida mental del sujeto sobre si mismo”, que lleva al individuo a crear
una realidad separada del mundo exterior, lo que explica la incapacidad del sujeto para
comunicarse con los demas? Sin embargo no utilizo el concepto para referirse a una
entidad independiente, sino que lo aplicd en pacientes esquizofrénicos en los que

observo serios problemas de aislamiento®,

Desde entonces numerosos autores han aportado descripciones de nifios con
caracteristicas tales que hoy se considerarian autistas. Tras la Segunda Guerra Mundial
hubo dos autores que destacaron y cuyos trabajos tuvieron gran importancia en el

estudio del autismo?.

Por un lado, el psiquiatra Leo Kanner, realizo un estudio en el que incluy6 a once nifios
pequefios sobre los que describié una aparicion muy precoz de comportamientos
repetitivos, tendencia al aislamiento y retraso en la comunicacion verbal?. Denomin6 a
este cuadro clinico “autismo infantil precoz™*. También observé que esta sintomatologia

solia estar asociada a epilepsia u otras enfermedades neuroldgicas o genéticas?.



Por otro lado, Hans Asperger publico en la misma época un estudio utilizando también
el concepto de autismo, aunque sus descripciones no se asemejaban a las de Kanner,
pues los sujetos estudiados eran de mayor edad y no presentaban retrasos cognitivos ni
en la adquisiciéon del lenguaje que resultaran Ilamativos. No obstante, huian de las
rutinas y podian sufrir cuadros psicoticos en la adolescencia?. A este trastorno le puso el

nombre de “psicopatia autista™.

En esta época estaban en auge las teorias psicoanalistas que tuvieron gran influencia en
la forma de ver y de explicar el trastorno del autismo, poco conocido en ese momento.
Asi pues, aunque Kanner mencion0 la posibilidad de que el autismo pudiera tener
relacién con factores genéticos, expuso que también estaba relacionado con el hecho de

que los nifios fueran criados por padres rigidos, frios y perfeccionistas®.

Esto dio lugar a la creencia extendida de que los autistas no tenian ningun tipo de
desorden neurobioldgico, sino que eran nifios con dafios emocionales. Asi pues se
culpabilizé a los padres y se sometié a los nifios a terapias psicoanaliticas para

“curarles’™.

En la década de los 60 estas creencias empezaron a cuestionarse gracias a que
comenzaron a formarse asociaciones de padres de nifios autistas que se rebelaban contra
la idea de ser los culpables de la condicién de sus hijos y a un mayor rigor cientifico,
que llevo a la sospecha de la existencia de alteraciones bioldgicas en el origen de este

trastorno®.

Por otro lado, finalmente se llegd a un consenso para diferenciar el autismo de la
esquizofrenia, confusién que habia existido desde que se comenz6 a estudiar a los

individuos autistas®.

En 1996, Wing sugirio el nombre “trastorno del espectro autista” en el que se
incluyeron los cuadros descritos por Kanner y Asperger®, aunque estos defendieron en
su dia que eran trastornos independientes. Definio este espectro como la presencia de
alteraciones en la interaccion social, en la comunicacion y en la imaginacion que llevan
al individuo a manifestar conductas repetitivas y obsesivas, una definicion que se acerca

mucho a la actual®.



Trastorno del espectro autista. Concepto.

El trastorno del espectro autista (TEA) se define como “disarmonia generalizada en el
desarrollo de las funciones cognitivas superiores e independiente del potencial

intelectual inicial”®.

El DSM-V asocia a este trastorno dos caracteristicas fundamentales. Por un lado,
alteraciones en la comunicacion y la interaccion social, y por otro, conductas e intereses

anormales, limitados y repetitivos® "

Estos problemas pueden tener distintos grados de severidad y se presentan antes de los
30 meses?, aunque pueden no manifestarse claramente hasta que las demandas sociales

del nifio se ven aumentadas’.

El término espectro hace referencia a toda una gama de alteraciones heterogéneas, pues
hay una gran variabilidad de un individuo a otro pudiendo ir desde una gravedad leve
hasta un deterioro profundo. Previamente, se encontraba categorizado en varios
sindromes hasta que fueron unidos en una Unica entidad, ya que es mejor entendida
como un concepto multidimensional en el que se pueden interrelacionar maltiples

signos y sintomas que como conceptos separados®.

El trastorno autista hace referencia al autismo clasico descrito por Kanner caracterizado
por las alteraciones en la interaccion social y la comunicacion y los comportamientos e
intereses estereotipados anteriormente mencionados. Las demas categorias se pueden

considerar variables de esta®. Estas son:
Trastorno desintegrativo infantil

En el trastorno desintegrativo infantil el nifio tiene un desarrollo normal en apariencia
(con comunicacion verbal y no verbal, juego, relaciones sociales y comportamiento
adaptado) por lo menos hasta los dos afios de edad. Sin embargo, antes de los 10 afios el
nifilo comienza a experimentar una importante regresion, que puede ser subita o
progresiva, en destrezas ya adquiridas como el lenguaje, la interaccién social, el control
de esfinteres, el juego o las habilidades motoras. También va a empezar a mostrar
conductas e intereses muy repetitivos y restrictivos similares a lo que se puede observar

en el autismo clasico® 1°.



La ultima edicion del DSM-V ha incluido este trastorno dentro del TEA, pues se
defiende que la mayor parte de los autistas experimentan regresiones en determinadas
habilidades por lo que no es sencillo establecer un limite entre autismo con regresion y
trastorno desintegrativo infantil.  Ademas de las dificultades que puede suponer
determinar con claridad si el desarrollo previo a los dos afios fue 0 no fue normal. En
definitiva, no existen diferencias lo suficientemente sustanciales como para conformar

un diagndstico independiente??,
Sindrome de Asperger

El sindrome de Asperger se caracteriza por una alteracion grave en la interaccion social
y conductas e intereses restrictivos y repetitivos que ocasionan un deterioro en la vida
del individuo que lo sufre. La diferencia con el autismo clasico la marcaba el hecho de
que no tienen retrasos significativos en el lenguaje ni en el desarrollo cognitivo (tienen

un coeficiente intelectual normal, e incluso superior a la media)® 2,

En la ultima publicacion realizada por el DSM-V, este sindrome ha sido eliminado
como categoria independiente y ha pasado a formar parte del trastorno del espectro
autista. Los expertos estuvieron de acuerdo en que no hay ningun criterio riguroso y
fiable que pruebe que el sindrome de Asperger no es una forma leve y con un alto nivel
de funcionamiento del autismo clésico. EI comité propone que al realizar el diagndstico
del TEA se especifique si el nifio sufre deterioro en el lenguaje o en la capacidad

intelectual, de esta forma se podra definir el grado de severidad del trastorno®?.
Trastorno generalizado del desarrollo no especificado

El trastorno generalizado del desarrollo no especificado se diagnosticaba cuando un
individuo tenia ciertas caracteristicas propias de un trastorno del desarrollo pero no
cumplia todos los criterios para encuadrarlo en un trastorno especifico. En la nueva
propuesta desaparece y se incluye en los TEA, ya que en este espectro los limites ya no

estan tan marcados® .

No esta de mas mencionar que otro trastorno incluido en el DSM-IV como trastorno del
desarrollo era el sindrome de Rett. Sin embargo, en el DSM-V ha sido excluido debido
a que su causa genética esta identificada, por lo que aungue los pacientes que lo sufren
muestren determinados signos autistas se le considera una entidad independiente con

bases propias® 2.



Manifestaciones clinicas

Algunos de los primeros signos del trastorno que surgen incluyen la escasez de contacto
visual, no sonreir o no reaccionar cuando se les llama por su nombre. A veces los padres

no notan ninguna anomalia hasta los 18 meses de edad® %2,

A medida que van creciendo los signos se van haciendo més evidentes. Van apareciendo
anomalias como la ausencia de imitacion de las conductas de la gente del entorno, la
inexistencia de interaccion con los demas y la falta de impulso de compartir intereses
propios con los demas (por ejemplo, no sefialan cosas que le llaman la atencién).
También presentan escasa demostracion de emociones, una excesiva independencia,
gusto por estar y jugar solos, muchas rabietas o usos inusuales de los juguetes (por
ejemplo, llevar juguetes de un lado a otro o dedicarse a colocarlos alineados sin jugar

con ellos) & 3,

De la misma forma, tienden a mostrar un apego inusual por objetos inanimados, dan la
sensacion de encontrarse en su propio mundo y cuando comienzan la guarderia o el
colegio es palpable la falta de interaccion con sus iguales (ausencia de juego con los

demas, tendencia a ignorarlos o evitacion del contacto)® %2,

Estos nifios poseen una insistencia anormal en mantener unos determinados habitos y
actividades y tienen grandes dificultades para aceptar cambios en estas rutinas, que

estos se den les produce un gran malestar, y puede provocar conductas disruptivas® 2,

En cuanto al lenguaje, en muchos casos este no es funcional o no existe en absoluto.
Cuanto esta presente, aparece con alteraciones como la ecolalia, la repeticion de frases,
la confusiéon con los pronombres (por ejemplo, hablan de si mismos en segunda o
tercera persona), el lenguaje demasiado literal o poco natural y el tono y/o entonacién
inusuales®®. También cabe sefialar que aunque el habla no esté alterada, el lenguaje no
verbal durante la conversacion puede resultar notablemente atipico, extrafio o
exagerado. Esta impresion esta ocasionada por los problemas que muestran para acoplar

el habla con el contacto ocular, los gestos, la postura y la expresion facial®.

En algunos casos desarrollan una serie de movimientos repetitivos como aleteo con las
manos, saltitos, balanceo, caminar de puntillas, sacudir o girar las manos o determinado

movimientos de todo el cuerpo®®.



También tienen determinadas anomalias sensoriales como el ser hiporreactivos o
excesivamente sensibles a ciertos sonidos, colores o a otros estimulos sensoriales
(visuales, tactiles, de olor o de sabor). También pueden presentar alteraciones en la

percepcion del dolor, del frio o del calor® 3,

Estas caracteristicas tan particulares permiten que algunos nifios autistas presenten
habilidades excepcionales en areas determinadas como el calculo, la memoria o
dominios sensoriales como el arte o la musica. Estos intereses muchas veces terminan

siendo claves en la ocupacion futura del individuo® 22,
Evolucion

Como adultos, los autistas tienen serias dificultades para lograr vivir de manera
autonoma debido a sus grandes problemas para adaptarse a los cambios y novedades
que se producen en su vida. Aun sin discapacidad cognitiva, muchos van a tener un bajo

rendimiento psicosocial sin independencia o empleo remunerado?.

Solo una pequefia proporcion de las personas que sufren del TEA llegan a ser adultos
independientes y autdnomos. Los que tienen mas probabilidad son los que padecen el
Ilamado autismo de alto funcionamiento, es decir, con capacidades del lenguaje e

intelectuales similares a la media®.

Aln asi es muy posible que tengan dificultades durante toda su vida para establecer
relaciones sociales significativas, para anticiparse a determinados hechos, para
comprender la ironia o los gestos y expresiones de los demas o para manifestar o
expresar las emociones propias. Asimismo el saber desenvolverse adecuadamente en
una situacién social les supone mucho esfuerzo, lo que les puede conducir a una
situacion de aislamiento y a sufrir estrés y ansiedad. Al final terminan desarrollando
estrategias de compensacion como manera de disimular su vulnerabilidad social en

publico® 12,
1.2 Comorbilidades y complicaciones asociadas

No se puede hablar del trastorno del espectro autista sin tener en cuenta las
enfermedades y alteraciones asociadas que, en muchos casos, conlleva. La discapacidad
intelectual no es infrecuente en los nifios autistas, produciéndose, aproximadamente, en

un 45% de los casos. Lo mismo sucede con el déficit de atencion con hiperactividad (se



da en 28-44% de casos), los tics (14-38%) y las anormalidades motoras (falta de
coordinacion y equilibrio, alteraciones en el tono muscular o retraso motor entre otros,

se da en alrededor de un 79% de casos)®.

Los trastornos del lenguaje verbal y/o no verbal, que antes se consideraban un signo
definitorio del trastorno, se producen en la mayoria de los casos, pero con gran

heterogeneidad®.

Igualmente es muy comun que tengan problemas de agresividad (aproximadamente en
un 68%) y de comportamiento relacionada con su hipersensibilidad y con la ansiedad
que les produce sus dificultades para comunicarse y/o que se rompan sus habitos y
rutinas. Asociada a similares factores se producen las conductas autolesivas (50%), que
también pueden estar relacionadas con la impulsividad o la hiperactividad del nifio.

Otros posibles desdrdenes son la pica (36%) o la ideacion suicida (11-14%)3.

Asimismo tienen una mayor posibilidad de padecer epilepsia, alteraciones
inmunoldgicas (como trastornos autoinmunes y alergias), problemas gastrointestinales o
trastornos del suefio, y problemas de salud mental como depresion, ansiedad, trastornos
psicoticos u obsesivo-compulsivos, desordenes de la personalidad o de abuso de
sustancias. La proporcion estimada en la que se producen todas estas complicaciones no

esta bien delimitada por lo que los porcentajes de incidencia son muy variables®.
1.3 Datos epidemiolégicos

Alrededor del 1% de la poblacion mundial padece este trastorno®, presentandose entre
4-5 veces mas en varones que en mujeres®. Se calcula que mas de 3,3 millones de
personas estan afectadas de TEA en Europa®4, mientras que en Espafia se estima que
hay alrededor de 450.000 afectados, existiendo entre uno y dos casos de TEA por cada
1000 nifios'®. Hay que tener en cuenta ademas, de que estas pueden ser cifras
infraestimadas puesto que no todas las personas con este trastorno estan adecuadamente

diagnosticadas'*.

La prevalencia ha aumentado significativamente: segun un estudio epidemioldgico de
1966, entre 4 y 1 personas de cada 10.000 individuos en Reino Unido padecia de TEA,
cifra que se ha incrementado hasta la una de cada 100 personas actual. Esto

probablemente se deba a los cambios de criterios diagndsticos que se han ido



produciendo y a la mayor visibilidad que tiene el trastorno. También hay que considerar

el posible aumento de los factores de riesgo®.
1.4 Etiologia y factores de riesgo

Aln se conoce poco sobre la etiologia del TEA puesto que no existe una alteracion
concreta y Unica que tengan en comun todos los individuos autistas, sino que tanto los

signos clinicos como las anomalias neurobiol6gicas son diversos®®.

Sin embargo, se sabe que hay una clara influencia genética; familias que han tenido un
hijo autista tienen un 5% de posibilidades de que esto se repita (100 mas que la
poblacién general). Ademas, segun estudios realizados, los gemelos monocigéticos que
padecen este trastorno tienen una correlacion de entre un 70 y 90%, mientras que en los

dicigoticos se da en menos de un 10%*.

En un 10-20%°%° de casos el trastorno del espectro autista se da junto a otros sintomas
provenientes de una enfermedad primaria (como trastornos genéticos o congénitos del
metabolismo, infecciones, encefalopatia hipoxico-isquémica o displasias corticales,
entre otras). En estos casos se suele tener conocimiento de su causa y son denominados

autismo secundario?.

Algunos factores de riesgo que han sido asociados al TEA son la prematuridad, el bajo
peso al nacer, la edad avanzada de los padres o la exposicion a toxicos o farmacos como

el valproato. También se han sugerido posibles influencias hormonales y metabélicas®
15

1.5 Diagnostico

El diagndstico del trastorno del espectro autista es multidisciplinar y clinico y para
realizarlo los profesionales deben recopilar informacion a través de una entrevista a los

padres, la observacion del individuo, una evaluacion cognitiva y un examen médico®.

Un diagndstico precoz puede suponer una gran diferencia en el prondstico del paciente,
ya que de esta forma se pueden comenzar a realizar intervenciones educativas y médicas

lo antes posible®.

Sin embargo el diagnodstico temprano es poco frecuente, ya que suele ser detectado por
los padres a partir de los tres afios debido no solo a la falta de formacion sobre este



trastorno, sino a la dificultad de localizar los sintomas dado que estos varian
dependiendo del paciente, su desarrollo neurobiolégico y el ambiente en que se crie,

entre otros factores®.
1.6 Abordaje terapéutico

Como se ha mencionado con anterioridad la deteccion e intervencion temprana es
fundamental para disminuir los sintomas y mejorar el desarrollo del nifio y su calidad de

vida, favoreciendo también el bienestar de su familia.

Es necesario que estas intervenciones sean individualizadas, es decir, que estén
adaptadas a las caracteristicas y necesidades personales de cada individuo. Esto
requiere, entre otras cosas, que el abordaje sea estructurado y ordenado para no
interferir en la necesidad de mantener las rutinas que tienen estos individuos. Por todo
ello, antes de disefiar las intervenciones es recomendable realizar un analisis detallado
de las habilidades, déficits e intereses del nifio para después priorizar los objetivos a

sequir?®,

Uno de los principales objetivos terapéuticos es trabajar de forma individualizada con
cada familia para proporcionar a los padres de los nifios autistas las habilidades,
estrategias y conocimientos necesarios para saber coOmo tratar a sus hijos en las
situaciones dificiles y como garantizar que se lleven a cabo las intervenciones en el
ambiente natural del nifio; en definitiva, ensefiarles a velar por el desarrollo éptimo de
sus hijos. Por otro lado los padres ayudan al profesional en la priorizacion de los
objetivos terapéuticos y a la hora de valorar la efectividad de las intervenciones que se

estan llevando a cabo?®.

Segln autores como J. Martos-Pérez, se debe dar prioridad a las intervenciones
dirigidas a desarrollar el juego y las habilidades sociales y comunicativas, pues son las
mas importantes y pueden prevenir la necesidad de usar medicacion y la
institucionalizacion®®. Para ello se llevan a cabo una serie de terapias que se expondran

a continuacion.

Terapias de la comunicacién y del lenguaje

Es primordial proporcionar al nifio la motivacion y la necesidad de comunicarse

introduciendo actividades estimulantes en su vida diaria. Para ello se usan los llamados

10



sistemas aumentativos/alternativos de comunicacion (SAAC) cuya funcion es potenciar
o sustituir el lenguaje oral usando objetos, simbolos, signos, dibujos, fotografias o

sonidos?®.

Uno de los sistemas mas extendido es el llamado PECS (Picture Exchange
Communication System), que consiste en ensefiar a los nifios a comunicarse mediante el
uso de una serie de tarjetas o fichas que contienen simbolos de objetos, conceptos y
acciones. Segun van aprendiendo a asociar los simbolos con los objetos de su alrededor
se va aumentando la complejidad con verbos y acciones. Hay nifios que consiguen
llegar a formar oraciones complejas. Algunos estudios afirman que este método puede

favorecer el lenguaje verbal en las personas que tienen la capacidad®” 8,

Uno de los programas mas usados en Espafia es el de la comunicacion total de
Schaeffer'®, en el que se ensefia al nifio a hablar y a utilizar signos simultaneamente

mientras que los padres, profesores y terapeutas se dirigen al nifio de la misma manera?®
18

Terapias conductuales.

Estas se basan en programas para potenciar el desarrollo de las habilidades sociales,
siendo uno de los objetivos béasicos favorecer el vinculo afectivo entre el nifio y sus

padres®®.

Por ejemplo, el programa de Klinger y Dawson propone a los adultos la imitacion
exagerada de las acciones y expresiones faciales del nifio, captando de esta manera su
atencion e interés y produciendo un incremento del contacto ocular y de la comprension
del nifio de la interaccién social, pues el nifio acaba anticipando las acciones del adulto.
Es una forma de que los padres puedan jugar con sus hijos y acercarse a ellos, pues a
menudo se consiguen lograr respuestas afectivas (por ejemplo, el nifio se rie ante las
imitaciones) 2°. Otros programas destacados orientados a favorecer la mejora de estas
competencias son el Early Start de Denver!® o el RDI (Relationship Development
Intervention). A pesar de todo, no hay clara evidencia cientifica que demuestre la

eficacia de este tipo de terapias®®.

De la misma forma, hay numerosos programas dirigidos a los autistas de alto
funcionamiento para reforzar sus habilidades sociales y conversacionales. Estos se

basan en técnicas de aprendizaje de las conductas a traves de la observacion, en el role-
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playing o en la colaboracion de otros nifios del centro educativo en la ensefianza, entre
otros. También son usados historias sociales y guiones de conducta, instrucciones en las
que se describen los comportamientos y conductas esperadas socialmente ofreciéndole
al nifio una mejor comprension mientras que los autorregistros y los contratos de
conducta buscan que el nifio sea capaz de valorar sus propios progresos y sea mas

consciente de su comportamiento social'®.

También es esencial estimular el juego, ya que este tiene un papel vital en el desarrollo
fisico, cognitivo, social y emocional de cualquier nifio. Para ello, hay que apoyarse en
los intereses del mismo y deben planificarse las intervenciones en entornos
estructurados y carentes de elementos que puedan distraer al nifio. Se debe ir trabajando
cada etapa del juego de la misma forma en la que se produce en el desarrollo normal. Al
menos en las etapas iniciales, deben ser los demés los que se unan al juego del nifio, ya

que este no dara el primer paso?®.

Los programas conductuales también son importantes para evitar los problemas de
comportamiento que suelen darse en este trastorno®®. Un método muy utilizado en las
escuelas de educacion especial para la modificacion de la conducta es el método ABA
(Applied Behavioral Analysis), que consiste en analizar detalladamente el mal
comportamiento del nifio para localizar los refuerzos que pueden estar causando que
este se reitere y actuar sobre ellos, de esta manera con el tiempo iran disminuyendo las
conductas negativas?. Por otro lado, hay que ejercer un apoyo conductual positivo para

fomentar conductas mas adecuadas?®.

Por Gltimo, cabe resaltar que la forma de manejar las grandes dificultades de los autistas
para adaptarse a las novedades es mediante la estructuracion, es decir, evitando realizar
cambios en sus rutinas y organizando sus actividades diarias de forma que se realicen
todos los dias en horarios similares. En el caso de que hubiera que hacer algin cambio,

es conveniente anticiparselo al nifio?.

No se puede hablar del tratamiento del TEA sin mencionar el sistema TEACCH
(Treatment and Education of Autistic and Related Communication Handicapped
Children), cuyos puntos clave son la colaboracion de los profesionales con los
familiares y el uso de diferentes métodos combinados (las terapias comunicativas y
conductuales, la estructuracion, etc.) en funcion de las necesidades del individuo.

También es importante adecuar el ambiente a las condiciones de la persona, de forma
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que esta pueda desarrollarse lo mejor posible. Su principal objetivo es lograr el mayor

grado de autonomia posible en los individuos una vez que llegan a la edad adulta®®.

Otras terapias usadas son la fisica, que es de utilidad para las alteraciones motoras o la
ocupacional, que les proporciona actividades de ocio y les ayuda a desenvolverse en las

actividades de la vida diaria®®.

Por otro lado, el tratamiento farmacologico sirve para tratar las comorbilidades y
complicaciones asociadas al trastorno, y de esta manera, facilitar la realizacion de las

terapias descritas'®.

Este tratamiento esta basado en la utilizacion de psicofarmacos como los antipsicéticos
atipicos, los estimulantes o los antidepresivos como los inhibidores selectivos de la
recaptacion de serotonina. Otras medicaciones utilizadas en menor medida son los
anticonvulsionantes, los ansioliticos o los estabilizadores del &nimo, aunque no hay

claras evidencias de su eficacia®®.

Es importante que estos farmacos se administren cuidadosamente, ya que no hay
suficiente informacion sobre la seguridad de estos medicamentos en personas con TEA,
y que se realice un seguimiento y un control periddico de los efectos positivos y

negativos que producen®®,
1.7 Coste social: familiar, econémico y laboral

Todo lo expuesto anteriormente acerca del trastorno del espectro autista conlleva una

serie de consecuencias y costes sociales.

Existe una extensa bibliografia acerca del impacto que produce en la familia tener un
hijo con TEA. Segun Karst y Van Hecke, la falta de comunicacion y contacto social que
por definicidon tienen los nifios autistas provoca en los padres una sensacion de
distanciamiento emocional y de falta de entendimiento con sus hijos, por lo que no se
sienten capaces de satisfacer sus deseos y necesidades. Esta falta de afectividad es muy

doloroso para los padres, méas que las limitaciones cognitivas y conductuales?,

Asimismo mencionan como posibles razones de este malestar en los padres el hecho de
gue a menudo los padres de los nifios autistas poseen el llamado fenotipo del autismo
ampliado (BAP), lo que quiere decir que muestran ciertas caracteristicas del autismo de

forma mas suavizada como dificultad para reconocer expresiones no verbales o
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ansiedad ante el contacto social. Esto hace que pueda ser muy complicado para ellos

tratar de ayudar a sus hijos en dificultades que ellos también tienen?®.

Los diagndsticos tardios también pueden provocar sensaciones de fracaso y culpabilidad
en los padres, pues se dan cuenta de que no han estado tratando a su hijo de la forma
adecuada a su trastorno. A esto se le afiaden los interrogantes acerca del trastorno y de

su tratamiento, que les provoca confusion, inseguridad y dudas?.

Por todo ello, existen significativos niveles de estrés en los padres de los nifios autistas
en comparacion con los padres de nifios con desarrollo normal o incluso con otro tipo de
trastornos. A su vez, tienen una mayor incidencia de problemas de salud mental, siendo
los mas comunes la depresién y la ansiedad, ademas tienden al aislamiento social y

refieren una mayor sensacion de fatiga fisica y mental? 24,

Algunos de los factores asociados a los problemas mentales de los padres son la
gravedad de los desordenes de conducta del nifio, las caracteristicas de los padres (edad,
capacidad de aceptacion y afrontamiento, sensacion de valia...) y el apoyo social, real o
percibido?*.

Todo el estrés y las dificultades que conlleva en la familia, hacen que la tasa de
divorcios entre padres de nifios autistas sea mayor que la media. Y en el caso de que no
haya divorcio el matrimonio es menos satisfactorio. A pesar de su desconexion con el

medio, los nifios se ven afectados por todos los conflictos expuestos?.

Este desgaste no solo se da durante la infancia de los hijos, sino que en una gran parte
de casos el individuo autista va a requerir de cuidados y supervision durante toda su
vida, lo que produce que los padres terminen por desarrollar pocas expectativas acerca

del futuro de sus hijos afectados y del suyo propio?.

La situacion econémica también es un factor estresante clave para las familias puesto
que acceder a todos los recursos necesarios para lograr una calidad de vida 6ptima para

sus hijos exige una serie de gastos,

Muchas familias tienen que acudir a costosos servicios privados especializados que
puedan ofrecerles a sus hijos la atencion que precisan®, pues la oferta de servicios
publicos especializados en personas con TEA es escasa e insuficiente en relacion con

las altas demandas que existen'*.
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Ademas debido al grave trastorno de sus hijos tienen una mayor tendencia a dejar el
trabajo, reducir los horarios laborales o cambiar de empleo para poder estar mas tiempo
a su cuidado, lo que supone una disminucién de los ingresos. EI empleo de las madres
es el que mas afectado se ve, ya que tiende a ser la cuidadora principal y la encargada de

llevar a cabo los procesos para acceder a los servicios especializados®.

Por el contrario, en otros casos, los padres para tratar de obtener la seguridad economica
necesaria para hacer frente a los gastos mencionados, se vuelcan en el trabajo, piden un
incremento en los horarios laborales o incluso buscan un segundo empleo.
Consecuentemente, disminuye su tiempo libre y de ocio ademas del tiempo dedicado a

sus hijos®.

Lo que también se puede observar en muchas familias es que mientras uno de los padres
reduce sus horas laborales y adopta el papel del cuidador principal, el otro lo compensa

trabajando mas.

Segln el estudio de Pediatrics, los padres de nifios con TEA tienen méas problemas
laborales y econémicos que los padres de nifios con otras discapacidades, debido a que
este trastorno tiene un tratamiento mas complejo, multidisciplinar, con menos

informacion y de mas dificil acceso®.

Estas desventajas laborales no solo afectan a los padres, sino que segun algunos
estudios realizados, la gran parte de los individuos autistas no logran llevar a cabo
ninguna actividad laboral. Autismo Espafia en un estudio del 2015, ubicd las cifras de
autistas desempleados en este pais entre un 76 y un 90%%.

Sin embargo, estd probado que las personas con TEA pueden desempefiar un gran
trabajo en empleos adaptados a sus caracteristicas, bien estructurados y con objetivos
claros. Por ello, los empleos con apoyo son una buena alternativa para lograr la

insercion laboral de este grupo de poblacion?®,
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2. JUSTIFICACION Y OBJETIVOS.

Se ha observado un aumento significativo en la prevalencia del autismo, puede que sea
debido por una parte a una mejor deteccion, y por otra también puede estar influyendo
la ampliacion de la definicion de la que ya hemos hablado. Lo que si es cierto es que

hay un mayor nimero de nifios que reciben este diagnostico.

El funcionamiento psicolégico, su comportamiento, y la comorbilidad que pueden
presentar, ademas del caracter crénico y su evolucion contribuyen a que estemos

hablando de un trastorno grave, y de gran complejidad en su abordaje.

No podemos dejar de mencionar el coste social y familiar, que van desde conflictos

matrimoniales, a cargas econdmicas o relativas al trabajo.

Por todo lo dicho, se requiere un abordaje complejo e interdisciplinar, en el que los
profesionales de enfermeria deben de tener un papel relevante, no solo con los pacientes

diagnosticados de TEA, sino también con sus familias.

La presente revision bibliografica se plantea conocer el rol de los profesionales de

enfermeria en el abordaje de los individuos diagnosticados de TEA y sus familias.
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3. MATERIAL Y METODO

Se ha llevado a cabo una revision narrativa sobre la literatura disponible que permite

responder al objetivo marcado.

En esta busqueda bibliografica han sido incluidos tanto revisiones, como articulos
primarios descriptivos y estudios cualitativos y cuantitativos. Para esta seleccion de
articulos han sido utilizadas las bases de datos de Ciencias de la Salud CINAHL,
PubMed, Cuiden y SciELO.

Las términos clave utilizados en el proceso fueron: enfermeria (“nursing”, “nurse
care”), autismo (“autism”), sindrome de Asperger (“Asperger syndrome”), trastorno
autista (“autistic disorder”) y trastorno del espectro autista (“autism spectrum
disorder”), estos dos ultimos seleccionados en la base de datos PubMed mediante el
tesauro de Medline, MeSH, que permite usar un vocabulario controlado para cada
concepto. Todos estos términos han sido combinados con los operadores boleanos AND
y OR.

Las busquedas fueron delimitadas por medio de una serie de criterios de inclusion y

exclusion establecidos, que se encuentran expuestos en la siguiente tabla:
Tabla 1. Criterios de inclusion y de exclusion.

Criterios de exclusion

Criterios de inclusién

Articulos que hagan referencia a la Articulos referidos a la préctica clinica

practica clinica de enfermeria en lo enfermera previa al diagnéstico.
relacionado con el cuidado a las personas
de TEA ylo a

padres/cuidadores.

diagnosticadas sus

Articulos que se refieren a la practica
clinica enfermera dirigida a la adaptacién
y bienestar del nifio en su vida cotidiana y
ambiente habitual (en su hogar, colegio,

universidad, etc.)

Articulos que tratan de los cuidados del
individuo autista en el &mbito hospitalario

0 en intervenciones excepcionales.

del

profesional enfermero mas aproximados al

Articulos referentes al trabajo

Articulos basados desde la perspectiva
cultural del TEA.
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contexto occidental.

Articulos referidos a individuos autistas Articulos referidos a individuos autistas
de todas las edades. con alguna otra enfermedad de salud

mental importante.

Articulos publicados en los ultimos 5

anos.

Articulos publicados en inglés o en

espanol.

Fuente: elaboracion propia

En la siguiente tabla aparecen plasmadas las estrategias de busquedas que han sido

usadas para acceder a los articulos:

Tabla 2. Busqueda bibliogréfica.

Base de datos Palabras clave Articulos Articulos
encontrados seleccionados
Cuiden Autismo AND 32 0
enfermeria
Sindrome de 2 0
Asperger AND
enfermeria
Autismo AND 19 0
cuidado
Autismo AND 15 0
enfermeria ~ AND
familia
CINAHL Nursing AND 74 5
Autism
Nursing AND 13 0
Asperger syndrome
Autism AND nurse 6 1
care
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Autism AND 16
Nursing AND
Family
PubMed Autistic  Disorder 112
OR Autism
Spectrum Disorder
AND Nursing.
Autistic  Disorder 16
OR Autism
Spectrum Disorder
AND Nurse care
Autistic  Disorder 54
OR Autism
Spectrum Disorder
AND Nursing AND
Family
Autistic  Disorder 6
OR Autism
Spectrum Disorder
AND nurse care
AND family
SciELO Autism AND 5
Nursing
Asperger syndrome 1
AND Nursing
Autism AND 1

Nursing AND
Family

Fuente: elaboracion propia
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4. RESULTADOS

Han sido seleccionados 13 articulos, para su analisis se han agrupado segln la tematica
en tres apartados. En primer lugar aquellos que versan sobre la actuacion de los
profesionales de enfermeria dirigida a los pacientes con TEA, por otro lado los que se
refieren a las intervenciones enfermeras relacionadas con los familiares de estos
pacientes, y en el Gltimo apartado se pone el foco en como perciben las enfermeras sus

propias competencias y conocimientos en este campo.

Tabla 3. Clasificacion de los resultados.

Respecto al paciente diagnosticado con 8
TEA.
Respecto a la familia del individuo con 2
TEA.
Autopercepcion de las enfermeras acerca 3

de su rol en el cuidado de los pacientes
con TEA.

Fuente: elaboracién propia.
4.1. Respecto al paciente diagnosticado de TEA

Varios de los articulos seleccionados hacen referencia al trabajo de la enfermeria en el
ambito escolar. Elizabeth S. Marshall en el articulo Increasing Prevalence of Autism:
Implications for School Nursing, detalla su experiencia en un colegio de integracion en
el que se encuentra puesto en marcha un programa de educacién para nifios autistas,

debido a la presencia de un nimero importante de nifios con este trastorno?®.

El seguimiento se realiza en una consulta de enfermeria, donde se abordan diferentes
aspectos de la salud de estos nifios de una forma integral, por un lado mediante
revisiones periddicas de cara al mantenimiento de la salud, y por otro para el manejo de
problemas de salud agudos o de comportamiento. La autora puntualiza que, en muchos
casos, los nifios con dificultades en el lenguaje verbal no van a ser capaces de
comunicar lo que les sucede, sino que el problema de salud, de haberlo, se manifestaria

por medio de cambios de conducta?®.
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También deja patente la necesidad de mantener el historial médico del nifio
correctamente documentado y actualizado, entre otros motivos, por la gran variedad de
comorbilidades asociadas en los nifios con TEA, aunque también se hace mencion a
problemas como la dificultad en el control de esfinteres, las anomalias sensoriales o los
problemas de alimentacion, haciendo especial hincapié en el tratamiento farmacoldgico

de cara al seguimiento de posibles efectos secundarios?®.

Queda patente la necesidad de hacer un abordaje individualizado para garantizar una
buena relacion terapéutica, y es aqui donde la enfermera debe de recurrir a pequefias
adaptaciones para hacer que las consultas sean menos traumaticas para estos nifios. Por
ejemplo, haciéndole entrar de vez en cuando para saludarle o preguntarle como esta, de
esta manera el nifio se va ir sintiendo cada vez més cdmodo con el espacio fisico y con
el profesional. Se puede llegar al punto de que se tenga que realizar la consulta en un
espacio fisico distinto, como en el propio aula. Otras formas de prevenir la ansiedad de
los nifios que se mencionan, son usar termdémetros temporales o tener una tabla con

simbolos, un iPad o algln instrumento que ayude a los nifios a comunicarse?,

Por ultimo se hace mencidn a la importancia de la relacion del profesional de enfermeria
con las familias de estos nifios y con los demas miembros del equipo profesional

involucrado?®.

La importancia de llevar a cabo una valoracion enfermera exhaustiva en el individuo
autista es reafirmada en el articulo Concurrent Medical Conditions in Autism Spectrum
Disorders, que incluye entre los datos a registrar el nivel de desarrollo del nifio, la
hipersensibilidad que este muestre hacia los estimulos externos o las estrategias de
manejo y de comunicacion mas efectivas para tratar con él, entre otros. Para completar
toda esta informacion, el profesional de enfermeria debe guiarse de las observaciones
facilitadas por los familiares?’.

Este articulo también deja plasmada la manera adecuada de establecer una
comunicacion efectiva con el individuo autista. Se sugiere el uso de dispositivos
visuales o electronicos y la utilizacion de un lenguaje sencillo y conciso, mientras que
se desaconseja el empleo de las expresiones faciales o los gestos, pues en muchos casos
estos pacientes muestran dificultades para comprender el lenguaje no verbal. Asi, los
profesionales de enfermeria deben determinar junto a los padres las estrategias de

comunicacion mas adecuadas para cada nifio?’.
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Asimismo, se subraya la importancia de supervisar la posible irrupcion de conductas
agresivas en estos pacientes, contra si mismos o contra otros. En el caso de que se
produzcan estas situaciones, se enfatiza la necesidad de mostrar paciencia y concederles
tiempo para que se calmen, ademas resulta util reducir la estimulacion ambiental y
emplear distractores, como por ejemplo los juguetes. También se alude a la disminucién
de las intervenciones médicas innecesarias, y cuando estas deban llevarse a cabo,

hacerlo de manera pausada de modo que resulten menos abrumadoras para el nifio?’.

Otro aspecto a vigilar es el del posible riesgo de fuga que, enfatiza la autora, es
frecuente en estos nifios. La enfermera/o debe abordar con los familiares la necesidad de
que los individuos con este riesgo se encuentran continuamente vigilados. También
debe ocuparse de la supervision de las terapias de comportamiento basadas en el
refuerzo positivo que esté recibiendo el nifio y de informar a la familia de todos los
recursos comunitarios disponibles para sus hijos, asi como acerca de los programas de

intervencion temprana?’.

A lo largo de todo el trabajo descrito el profesional enfermero debe mostrar la suficiente
flexibilidad para adaptarse a cada nifio, trabajando con cada uno de la manera requerida

para lograr los resultados buscados?’.

Mientras, en el articulo School nursing for autism specific needs: A positive
contribution, es expuesta la labor del profesional enfermero llevado a cabo en un
colegio interno con nifios y adolescentes autistas. En él, el equipo de enfermeria no solo
se ocupa de las consultas rutinarias relacionadas con el mantenimiento y promocion de
la salud, el manejo de las comorbilidades o los primeros auxilios, sino que tiene una
labor educativa que busca dotar a los jovenes de la mayor independencia posible para
asegurarles una mejor calidad de vida al llegar a la edad adulta?®.

Esta educacion se centra en cuatro areas principales: alimentaria, emocional, respecto a
la actividad fisica y sexual, que son descritos a lo largo del documento?®,

El profesional de enfermeria no solo ayuda a planificar estos programas educativos; sino
que debido a los problemas de comunicacion que tienen a menudo estos alumnos,
contribuyen desarrollando estrategias que la faciliten, por ejemplo mediante la
utilizacion de historias sociales y apoyos visuales. Ademas, debe asegurarse de que los

conocimientos y la informacion impartida estén siempre actualizados?.
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La educacion alimentaria, se detalla, es impartida sobre todo a raiz de los problemas
alimentarios que son comunes en las personas autistas, tales como la excesiva
selectividad que muestran hacia los alimentos que comen?®,

En cuanto a esto, el papel del equipo de enfermeria consiste en realizar un seguimiento
de la dieta de cada alumno y evaluar la conveniencia de realizar modificaciones en ella
para mejorarla. Esta labor también abarca el control del peso y el crecimiento, en
especial en aquellos tratados con risperidona, cuyo efecto adverso mas comun es la
ganancia de peso. En el caso de que resulte preciso, también serd el profesional de
enfermeria el que instaure las intervenciones individualizadas para controlar el peso.
Una de ellas es la promocidn de la actividad fisica, que debe llevarse a cabo teniendo
presente el grado de capacidad de cada individuo?®,

Al mismo tiempo, se menciona que el papel de la enfermeria también abarca
proporcionar formaciéon a otros profesionales del equipo - como el personal de
ensefianza - acerca de la alimentacion de este tipo de alumnos y los problemas que
puede conllevar?,

Para impartir la educacién sexual, hay que tener muy presente que los adolescentes con
TEA tienen el mismo desarrollo y las mismas necesidades sexuales que la poblacién
media, sin embargo debido a las caracteristicas de su trastorno - menor conciencia social
0 conductas obsesivas y repetitivas - tienen grandes dificultades para adaptarse a sus
cambios corporales y a los impulsos sexuales que comienzan a experimentar, ya que el
manejo de estos instintos se aprende a través de la observacion de la conducta social de
los demas. A partir de esto, se pueden derivar determinadas conductas inapropiadas
como la exhibicion publica, hablar de sexo en contextos inadecuados, el acoso o
sobrepaso fisico con otros y hasta la masturbacion en publico o compulsiva®.

Para prevenir o erradicar estas situaciones, ademas de recomendar terapias de
entrenamiento de la conducta social a los padres, los profesionales de enfermeria deben
empezar a impartir educacion sexual desde antes de la pubertad. En estas ensefianzas
deben incluirse el tranquilizar, no solo al paciente, sino a sus padres respecto a la
naturalidad de ciertos deseos o conductas sexuales, como la masturbacion, sin olvidar
dejar claro el momento y el lugar adecuados para la realizacion de los mismos. También
son utiles las recomendaciones como mantenerse ocupado haciendo ejercicio o
cualquier otra actividad como manera de manejar los deseos sexuales?®.

Dado que no hay nadie considerado mas adecuado para proporcionar educacion sexual a

estos adolescentes que sus padres, también es fundamental que el profesional de
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enfermeria les asesore y eduque en esta materia puesto que a menudo se sienten
inseguros respecto a cdmo hacerlo ellos solos?.

Cabe recalcar que el tema alimentario esta abordado de manera més detallada en la
revision Eating Behaviors, Diet Quality, and Gastrointestinal Symptoms in Children
With Autism Spectrum Disorders, en la que es expuesta la tendencia de los nifios con
TEA a ser excesivamente selectivos con lo que comen. Se sugiere que esta selectividad
se debe a una posible hipersensibilidad a las texturas, colores, olores o temperatura de
los alimentos, que provocan rechazo en el nifio y, por consiguiente, comportamientos
negativos asociados. Las consecuencias finales derivadas de estas situaciones son las
dietas poco variadas, los riesgos de padecer déficits nutricionales y las posibles
alteraciones en el desarrollo y el crecimiento, asi como un 40% mas de riesgo de
padecer obesidad infantil, con todos los problemas de salud que, a su vez, conlleva®.
Para favorecer el adecuado manejo de estas complicaciones, el profesional de
enfermeria debe evaluar la dieta del individuo, las conductas asociadas a la comida que
muestre, su historia médica y las alergias, entre otros. Solo de esta manera se podra
discernir si las complicaciones responden al propio trastorno autista o a alguna otra
condicion médica, pues existe una gran variedad de alteraciones gastrointestinales
(estrefiimiento, dolor abdominal, diarrea, reflujo gastrointestinal, etc.) que los
individuos autistas padecen de forma mas comudn que la poblacion media (9-70% de
casos). Después de esta valoracion, la enfermera/o debe decidir el plan a seguir:
proporcionar a los padres estrategias para el manejo de la alimentacion, asi como apoyo
durante la implantacién de estas intervenciones, recomendar suplementos alimenticios
y/o derivar a un nutricionista, gastroenter6logo o psicologo®.

Entre las recomendaciones que se deben ofrecer a los padres o cuidadores en relacion
con el control de la conducta alimentaria, son mencionadas la importancia de
proporcionarle al nifio refuerzos positivos ante los progresos o la de ofrecerle alimentos
con texturas y presentaciones que sean de su preferencia. Otra estrategia citada consiste
en lograr que le termine gustando un alimento que antes no le agradaba, haciéndole
probar en repetidas ocasiones dicho alimento en pequefias cantidades*’.

Por otra parte, en el articulo Physical Education Issues for Students With Autism:
School Nurse Challenges, se insiste en la importancia de realizar una promocion del
ejercicio en la poblacion autista que esté adecuadamente adaptada a la condicion fisica 'y
mental de cada individuo. Entre las dificultades que pueden padecer, se hace alusién a

las limitaciones motoras (déficits en la coordinacion y el equilibrio, hipotonia o
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apraxias) asi como al esfuerzo que les supone aplicar una determinada habilidad
aprendida a diferentes contextos y situaciones o a participar en deportes de equipo. Asi
pues, los profesionales enfermeros que trabajan en los colegios, se concluye, deben
mantener la informacién de la que disponen bien actualizada, de tal modo que puedan
asegurarse de que la educacién fisica impartida a estos nifios resulte adecuada para sus
caracteristicas e individualidades®!.

Llama la atencion el articulo The Need to Support Students with Autism at University,
ya que, a diferencia de los articulos anteriores, se refiere al trabajo de la enfermeria con
los individuos autistas que se encuentran en la universidad. Las cifras de personas con
TEA que realizan estudios superiores han aumentado considerablemente en los ultimos
tiempos. Sin embargo, en el entorno universitario cuentan con la desventaja de que no
siempre disponen de los apoyos a los que estaban acostumbrados en sus estudios
anteriores, cuando, como afirman los autores Mulder y Cashin, con el apoyo adecuado
podrian tener resultados académicos y sociales muy positivos®2,

Por ello cobra importancia la labor que puede realizar la enfermeria para colaborar en la
inclusion y adaptacion de estas personas. El profesional enfermero puede colaborar con
la institucion para instaurar pequefias adaptaciones que puedan ayudar a estos
individuos, también puede ofrecer a la persona con TEA estrategias para contrarrestar
las dificultades ejecutivas (tales como la organizacion del tiempo) y las anormalidades
sensoriales (por ejemplo, ofrecerle zonas tranquilas donde el estudiante pueda calmarse
y disminuir la estimulacion sensorial) y para mejorar sus habilidades sociales. También
es necesario instruirles en la deteccion de la discriminacion y el acoso cuando estan
siendo victima de ellas y en cdmo responder ante ello®.

En definitiva, las enfermeras estan en una posicién optima para valorar los programas
de transicion a la universidad, asi como para apoyar al personal universitario, en aras de
lograr la inclusion de este grupo de poblacion®2.

No se puede poner el foco en la relacion terapéutica entre la enfermera/o y el paciente
autista sin notar las alteraciones en la comunicacion tan comunes entre los individuos
con TEA. Esto constituye una dificultad para el profesional de enfermeria a la hora de
establecer la relacion necesaria para trabajar adecuadamente, y por tanto, compromete la
calidad del cuidado. Aunqgue algunos articulos anteriores ya han tocado este tema, en el
articulo Communication in Autism Spectrum Disorder: A Guide for Pediatric Nurses, se
profundiza de manera mas minuciosa en la labor que debe llevar a cabo el profesional

enfermero para salvar este obstaculo®3,
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Desde el inicio, describen las autoras, se debe obtener un historial completo sobre las

habilidades comunicativas del nifio con la colaboracién de los padres/cuidadores®3.

Hay una serie de consideraciones que deben ser tenidas en cuenta a la hora de establecer
la comunicaciéon, como el hecho de que estos individuos pueden disponer de mas
vocabulario del que realmente entienden; o el caso contrario, es decir, que aungue no
puedan expresarse, si comprendan lo que se les dice. También hay que tener presente

que la ausencia de lenguaje verbal no tiene por qué indicar discapacidad intelectual®.

Las anormalidades sensoriales que frecuentemente acompafian este trastorno tampoco
deben ser pasadas por alto, tales como la dificultad para procesar lo que oyen, para
aislar el ruido de su alrededor o para fijar la mirada directamente sobre las personas u
objetos, ya que les puede producir demasiada informacion sensorial de golpe. Todas
estas alteraciones dificultan que los nifios se puedan centrar en la interaccion con el
profesional, y ademas pueden propiciar estallidos de mal comportamiento (que
obstaculizan ain mas la comunicacion). Para evitar esto es importante disminuir los
estimulos a procesar durante la comunicacion, como los relacionados con el lenguaje no
verbal tales como gestualizar o tocar y los ambientales como las luces - sobre todo si

son brillantes o intermitentes-, cualquier sonido, olores y/o determinadas texturas®.

Asimismo las enfermeras deben saber adaptarse a las caracteristicas de estos nifios. Es
bien sabido que con las ayudas visuales, tales como fotos, dibujos o representaciones se
obtiene un mejor entendimiento por parte de los nifios; de la misma forma si este utiliza
los SAAC (Sistemas aumentativos y alternativos de comunicacion) hay que

proporcionarles un facil acceso a ellos®,

Es fundamental que el profesional enfermero hable de un solo tema a la vez y que
divida la informacion que va emitiendo con el objetivo de mejorar el procesamiento,
también resulta de gran ayuda usar un lenguaje simple y concreto como ya se ha
mencionado, asi como evitar metaforas, analogias, exageraciones o jerga. Por otra parte,
las peticiones que se hagan deben ser directas y no hay que esperar respuestas
inmediatas, sino que hay que concederles el tiempo que necesiten, también hay que

tener presente que las preguntas abiertas les resultan mas complicadas de procesar®.

Es importante escuchar con atencion lo que dice y observar sus conductas, pues estas

pueden ser un intento de comunicacion. No es extrafio que no muestren conciencia del
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espacio personal, que no establezcan contacto visual, que hagan usos erroneos del

lenguaje 0 que no sean capaces de advertir las respuestas esperadas de ellos3.

Cuando se producen fallos en la comunicacion las estrategias a llevar a cabo, explica el
articulo, consisten en: repetir lo dicho anteriormente, decirlo de otra forma méas simple o
mas ampliamente explicada o utilizar un lenguaje totalmente distinto al del mensaje

original®,

Durante la interaccion hay que vigilar los signos de aparicion de una conducta
disruptiva, muchas veces atribuida a la frustracion que les provoca no poder
comunicarse. Una vez que surgen, resulta muy util para el manejo saber qué estrategias
Ilevan a cabo los padres/cuidadores para controlarlas, aunque hay directrices que deben
seguirse como la de no intervenir fisicamente a no ser que haya riesgo para el nifio o

para otros*3,
4.2. Respecto a la familia del individuo con TEA

Linda Frye, autora del articulo Fathers’ Experience With Autism Spectrum Disorder:
Nursing Implications, sostiene que el profesional enfermero constituye el nexo de unién
entre la familia del nifio con TEA y el resto del equipo de salud, pues considera que es
quien debe escuchar las preocupaciones de los padres y transmitirselas a los demas
miembros del equipo de salud, asi como recomendar a los padres los recursos y apoyos
disponibles que sean adecuados para la situacion®.

Para tratar a la familia, se cita el modelo llamado Resiliency Model of Family Stress,
Adjustment, and Adaptation, que ayuda a determinar tanto las necesidades de los padres,
como las intervenciones apropiadas para ayudarles a adaptarse a los cambios y retos que
supone tener un hijo con el trastorno del espectro autista,

Una de las labores destacadas en el rol enfermero, se sostiene, es la de instruir y educar
a la poblacion general, a los padres y a los miembros del propio equipo de salud; con
estos Ultimos, la labor abarcaria desde comunicarles las necesidades de las familias del
individuo autista, hasta remitirles a determinados recursos especializados en el TEA que
pudieran contribuir en el diagndstico, el tratamiento o la educacion®,

Existe un desconocimiento general hacia el trastorno del espectro autista y poca
comprension hacia las personas que lo padecen, ya que no es un trastorno que se perciba
a simple vista. La educacién a la poblacion consiste en trasmitir conocimientos acerca

de los signos y sintomas del TEA, asi como proporcionar informacion sobre qué pueden
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hacer para ayudar a este grupo de poblacion y sus familias. Esto constituiria una
importante accion para promover la tolerancia y el reconocimiento hacia el trastorno y
las necesidades de las familias®*.

En cuanto a los padres, es fundamental ayudarles a comprender para su propio bienestar
que este es un trastorno muy complejo y variable para el que no hay una Unica
intervencion que produzca resultados positivos en todos los nifios, sino que hay que ir
hallando las estrategias que se adaptan mejor a cada individuo. Asimismo, se les debe
instruir en aras de que aprendan a comunicar sus preocupaciones al equipo de salud, a
documentar sus dificultades y miedos y a reconocer los recursos que tienen disponibles
para sus hijos®.

De la misma manera es primordial que los padres sientan que no estan enfrentando todo
este proceso ellos solos, por ello el hecho de que los profesionales muestren aceptacién
y reconocimiento hacia sus preocupaciones supone una contribucién esencial que les
ayuda a combatir los sentimientos de aislamiento, rabia y enfado que a menudo
experimentan. Estas emociones son normales, hay que animarlos a que las identifiquen
y las expresen, pero también hay que proporcionarles estrategias para que puedan ir
superandolos, adaptandose y alcanzar la resiliencia.

El profesional de enfermeria también puede recomendarles unirse a grupos Yy
asociaciones de otros padres de nifios con TEA de manera que puedan hablar con otras
personas en su misma situacién, informarse acerca de estrategias y servicios que pueden
ser beneficiosos y ser méas conscientes de que no son los Unicos enfrentandose a estas
circunstancias. Asimismo, debe ayudar a los padres a identificar qué servicios y terapias
estan favoreciendo al nifio y cuales no. En general, el hecho de tener a una enfermera/o
orientandoles y guiandoles a lo largo de todo el proceso ayuda a las familias a verse
menos sobrepasados por las circunstancias y a obtener mejores resultados®,

El articulo Coping With Autism: A Journey Toward Adaptation reitera la idea de que los
profesionales enfermeros son esenciales en su papel de proveer de informacion a los
padres y en proporcionarles educacion, apoyo y recomendaciones sobre los recursos
adecuados disponibles®,

También es fundamental que estos evallen las estrategias de afrontamiento llevadas a
cabo por la unidad familiar y las vivencias por las que esté pasando, ya que mientras
mas informacion acerca de esto tenga a su disposicion, mas capacitado estarad para
cubrir las necesidades familiares, para promover la salud familiar o para intervenir ante

posibles crisis®.
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4.3. Autopercepcion de las enfermeras acerca de su papel en el autismo
A pesar de todo ello, Mcintosh C.E et al. reflejan en su revision la falta de formacion
que refiere el cuerpo de enfermeria acerca de los criterios diagnosticos del TEA y su
poca o nula participacion en los procesos de evaluacion de estos nifios, indicando que se
limitan a labores asociadas con el tratamiento medico y la administracion de
medicacion. También es citada una investigacion cualitativa realizada a un grupo de
enfermeras escolares acerca de su conocimiento y labor con los individuos autistas,
estas destacan su necesidad profesional de una educacion continuada en esta area y de
una mayor comunicacion no solo entre el equipo multidisciplinar, sino con los
familiares de los nifios con el trastorno®.
Esta misma necesidad educativa es manifestada por las profesionales del estudio de
investigacion Self-Perceived Autism Competency of Primary Care Nurse Practitioners,
en el que enfermeras de atencion primaria evaltan su rol y su sensacion de competencia
en la atencion a los nifios autistas. Los resultados obtenidos mostraron que se sienten
menos competentes tratando a este grupo de poblacién que a los nifios de desarrollo
normal, y sefialan como los principales obstaculos para la realizacion de su trabajo,
ademas de la formacion limitada, el recelo que provocan las vacunas en muchos padres
y la falta de tiempo y coordinacion en el cuidado®.
En oposicion de la sensacion de poca competencia anterior, en el articulo What do
nurses think they are doing in pre-school autism assessment? una serie de enfermeras
describen lo que consideran su principal aportacion al realizar la evaluacion del autismo
en preescolares y los resultados reflejaron que piensan que la clave de su trabajo
constituye el hecho de que no solo consideran como paciente al nifio, sino que incluyen
a toda la unidad familiar. También se ven a si mismas como los profesionales méas
indicados para interceder y dar voz a los padres y familias, asi como para empoderarles,
proporcionandoles los conocimientos y las habilidades necesarias para que puedan
manejar el trastorno de sus hijos por si mismos. En definitiva, creen que el cuidado
holistico que puede ofrecer el cuerpo de enfermeria tanto a los nifios como a las familias
afectadas por el TEA es lo que marca la diferencia con cualquier otro profesional que se
ve envuelto en esta evaluacion®,
No obstante, sefialan que en la préactica muchas veces no pueden prestar todos los
cuidados para los que estan capacitadas debido a que la organizacion y los recursos

disponibles limitan sus intervenciones. También aluden a las diferencias de poder entre
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los distintos miembros del equipo, lo que les provoca frustracion ya que no sienten que

su trabajo y su rol en el equipo sean adecuadamente reconocidos®.
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5. DISCUSION

En primer lugar, respecto al contenido tematico de la bibliografia revisada a lo largo del
trabajo, sorprende la escasez de articulos encaminados a conocer los cuidados e
intervenciones dirigidas a las familias y su atencidon en comparacion con las numerosas
revisiones y articulos que abordan el gran impacto de tener un miembro de la familia
con un TEA.

Poniendo el foco en aquellos que hacen referencia al trabajo con los pacientes,
encontramos como los profesionales de enfermeria una vez mas deben de contemplar al
individuo de forma holistica, abarcando su salud fisica y mental y su adaptacion e
inclusion sociolaboral, sin descuidar, por supuesto, a la unidad familiar en la que
convive. De la misma forma deben saber adaptarse a las caracteristicas de este tipo de

pacientes, sin olvidar las necesidades particulares de cada uno.

Por sus dificultades de comunicacidn pueden padecer dolencias organicas que no sepan
ni puedan comunicar, es aqui donde se hace mas patente la necesidad de entablar una
relacion de confianza que permita detectar y cuidar estos problemas de salud. En este
momento cobra importancia el desempefio del profesional enfermero durante la
comunicacion con el paciente, aspecto que, de forma muy oportuna, se encuentra

detallado a lo largo de los articulos.

Precisamente por estas barreras comunicativas, los profesionales deben mostrarse ain
mas observadores en cuanto a los aspectos relacionados con la morbilidad asociada al
TEA o con cualquier otra alteracion independiente del trastorno. Conviene destacar esto
ultimo, ya que debido a la estigmatizacién que a menudo se asocia a los pacientes con
problemas de salud mental, existe el riesgo de caer en el error de atribuir todas las
anomalias o los problemas que surjan en el individuo al trastorno que padece, olvidando
tratar a la persona en su conjunto.

Varios articulos de esta revisiébn hacen referencia al trabajo que desempefia el
profesional de enfermeria en el &mbito escolar, asi como la importancia que esta labor
tiene en los nifios con necesidades especiales. Lamentablemente, no es arriesgado
afirmar que la figura de la enfermera escolar en Espafia carece de visibilidad y
reconocimiento debido a que se encuentra instaurada en pocos centros educativos.

En oposicion a esto, parece claro que paises como Estados Unidos, origen de casi la

totalidad de los articulos, si tiene implementado este perfil en su sistema educativo.

31



Asi pues, solo queda esperar que en un futuro esta figura cobre mayor fuerza e
importancia y se pueda llegar a establecer un profesional de este perfil en cada centro
educativo de integracion de Espafia con potencial de acoger a alumnos con necesidades
especiales.

Una de las labores enfermeras méas destacadas en este ambito es la educativa, por este
motivo es esencial sopesar y establecer donde se encontrarian los limites entre la
educacién proporcionada por los profesionales enfermeros y la impartida por el personal
docente, ya que en caso contrario, esto podria derivar en una fuente de conflicto y de
confusion de roles. Es decir, el cuerpo de enfermeria y el de docencia deben saber
colaborar y trabajar juntos en beneficio del individuo con necesidades especiales.

Por otro lado, el cuidado holistico al paciente, del que se hace mencidn, incluye trabajar
con sus familias, proporcionandoles apoyo, educacion y asesoramiento, asi como
atendiendo a sus preocupaciones y necesidades, y transmitirselas a los demas miembros
del equipo que interviene en el cuidado. Esto ultimo merece ser destacado, pues sugiere
el papel del profesional enfermero como figura de confianza y apoyo para las familias,
asi resulta aun mas apremiante establecer una adecuada relacién terapéutica con ellos.
Esta relacion también tiene un caracter colaborativo, pues al tiempo que la enfermera
escucha y reconoce las dudas, miedos e inquietudes que las circunstancias ocasionan en
los familiares, estos le proporcionan informacion imprescindible acerca del paciente
tratado, de forma que esta pueda realizar una planificacion adecuada para su cuidado
individualizado.

En el articulo Fathers’ Experience With Autism Spectrum Disorder: Nursing
Implications, la autora hace mencion a la educacién y concienciacion de la poblacién
general acerca del trastorno del espectro autista y sus implicaciones para las familias
como parte del trabajo enfermero.

Aunque no se puede negar que conceder a este trastorno, ain no muy conocido, mayor
visibilidad y reconocimiento constituiria un paso hacia adelante para las personas que lo
sufren y sus familias, no queda del todo claro cémo puede intervenir el cuerpo de
enfermeria para lograr esto. Es muy cierto que una de las principales funciones de los
profesionales de atencién primaria es la de la promocion de la salud, que implica
instruir e informar a la poblacion; sin embargo puede resultar bastante mas complicado
captar a la gente para educarla en cuestiones tan especificas y particulares como lo son
los TEA.
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Asi pues, sin llegar a afirmar en ningin momento que los profesionales enfermeros no
deban involucrarse en esta cuestion, resultaria mucho més efectivo que esta labor de
concienciacion partiera desde otros ambitos institucionales, tales como campafias por
parte del Ministerio de Sanidad.
Hay mucho material para la reflexion partiendo desde la perspectiva de los estudios
acerca de la vision de los profesionales acerca de su rol en el cuidado de los individuos
con este trastorno. El cuerpo de enfermeria, a pesar de ser conscientes de la gran
aportacion que podrian realizar debido principalmente a su vision holistica del cuidado,
refleja su escasa participacion y reclaman una formacion especializada y continuada.
Es cierto que quizés, impartir formacion sobre el trastorno del espectro autista a todo el
cuerpo de enfermeria, a pesar de la prevalencia en aumento del trastorno, no seria
productivo; no obstante, deberia ser indispensable en determinados puestos de trabajo,
como en los profesionales que trabajan en centros educativos de integracién o en la
atencion pediétrica especializada.
Los profesionales de enfermeria deben continuar reivindicandolo, pero mientras esto se
consigue, seria muy recomendable que fueran tratando de formarse a si mismos
mediante cursos formativos o lectura basada en la evidencia, por el beneficio tanto de
los pacientes como de si mismos.

5.1. Limitaciones
Una de las principales limitaciones halladas durante la realizacion de esta revision, es la
escasez de bibliografia disponible basada en el papel de la enfermeria en el trastorno del
espectro autista.
También hay que tener presente que préacticamente la totalidad de los articulos
seleccionados son originarios de Estados Unidos, no habiendo encontrado ninguno que
haga referencia al rol enfermero en Espafia, y solamente dos referidos al continente
europeo. Esto puede suponer un sesgo, puesto que tanto el papel de los profesionales de
enfermeria, como la formacion que estos reciben, puede variar de un pais a otro.
Cabe mencionar, ademas, las limitaciones producidas por el idioma, pues todos los
articulos que constituyen la presente revision estan escritos en inglés, por lo que durante
la labor de traduccién y comprension de los textos pueden haberse perdido

determinados detalles y matices enriquecedores.
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6. CONCLUSIONES

En definitiva, el trastorno del espectro autista, aparece de forma muy temprana, y su
evolucion es hacia la cronicidad. Afecta a toda la esfera social del nifio, produciendo
grandes alteraciones de conducta. El tratamiento va encaminado a mejorar el desarrollo
y la calidad de vida del nifio, para lograr los mejores resultados es imprescindible un
diagnédstico precoz. El impacto que tiene en las familias hace que no podamos
contemplar el tratamiento de estos pacientes sin ellas.

En primer lugar, hay que destacar que a la vista de los resultados obtenidos, se puede
afirmar que no existe mucha informacion sobre el tema que se ha abordado en esta

revision, esto se hace mas evidente si ponemos el foco de atencidn en nuestro pais.

Los profesionales de enfermeria pueden y deben tener un gran protagonismo en el
cuidado de los pacientes y sus familias. Deben de abarcar todos los aspectos
relacionados con la salud y héabitos de vida, sin olvidar aquellos que tengan que ver con
la insercion social y laboral.

Con respecto a las familias de estos pacientes la enfermeria se enfrenta al reto de
acompariar y formar, con el objetivo de minimizar la sobrecarga que suponen estos

pacientes para su entorno.

La enfermeria como gestora de casos adquiere aqui todo su significado, ya que es
imprescindible una coordinacién con todos los recursos disponibles sean estos sanitarios
0 no. Ademés de la coordinacion entre todos los profesionales implicados en el

abordaje.

Es también la enfermeria, el colectivo que méas posibilidades tiene de participar en un
diagnostico precoz, tan necesario en el abordaje posterior de estos trastornos. Aqui
cobran protagonismo los profesionales de atencion primaria, que en las revisiones
periddicas del nifio sano pueden ser los primeros en detectar los signos y
manifestaciones iniciales de este trastorno. Para ello, no solo es importante la formacion
especifica, la observacion y la exploracién concienzuda, sino ademas atender a toda la

informacidén que proporcionen los padres.

No se puede dejar de mencionar la importancia de la enfermeria escolar, fundamental

para la insercion social y educativa.
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La formacion en competencias especificas para trabajar con estos pacientes es
claramente insuficiente si nos basamos en los sentimientos de los propios profesionales.
Atendiendo a esto mismo, también es deficiente la comunicacion y colaboracion entre el
profesional enfermero y el resto del equipo envuelto en los cuidados del individuo

autista.

Por lo tanto, las propuestas de mejora que se han hecho evidentes tras la realizacion de

esta revision narrativa serian las siguientes:

- Proporcionar  formacion especifica y continuada sobre los TEA a los
profesionales de enfermeria de los diferentes niveles del sistema.

- Desarrollar intervenciones protocolizadas que establezcan la labor de cada
miembro del equipo interdisciplinar y su coordinacion.

- Reforzar la coordinacién de los diferentes dispositivos y profesionales, sin
olvidar a los Servicios de Salud Mental, que tanto pueden aportar al proceso de
atencion de estos pacientes.

- Impulsar y promover estudios sobre el abordaje enfermero de los TEA.
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