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Ruta asistencial para el autismo en Europa

Introduccion

El autismo es una condicion compleja del neurodesarrollo de aparicion temprana que afecta al
desarrollo cerebral y al comportamiento, caracterizado por dificultades en la comunicacion social,
patrones de comportamiento, intereses/actividades restringidos o repetitivos y dificultades sensoriales
que fienen consecuencias significativas en la vida diaria que se pueden presentar a lo largo de la
vidan.

La intervencion precoz desempena un papel crucial en el desarrollo socio-comunicativo y emocional
mdas temprano, actuando como puente para otras capacidades mdas complejasz. El objetivo principal
de laintervencion temprana es maximizar la independencia funcional y la calidad de vidas. A pesar
de su gran impacto social y personal, el cribado, el diagndstico y la intervencion temprana en el
autismo carecen de un consenso y apoyo armonizado en Europaa.

Los objetivos de este estudio fueron:

1. Analizar la ruta asistencial y experiencias de los ninos autistas en tres paises europeos:
Italia, Espana y Reino Unido.

2. Proponer recomendaciones para politicas de salud sobre como mejorar esta ruta
asistencial y minimizar brechas en la misma.

Metodos

Se analizdé la ruta asistencial de los ninos autistas tomando en cuenta la perspectiva de sus cuidadores, |a
comunidad autista y la de profesionales especialistas en autismo para identificar las principales barreras
(brechas) que impiden a los cuidadores de ninos autistas recibir informacion, cribado/diagndstico, intervencién
y apoyo a tiempo.

Realizamos una répida revision bibliogrdfica de la ruta asistencial existente en Europa. También realizamos una
encuesta dirigida a los cuidadores de ninos autistas de 0 a 18 anos que viven en ltalia, Espana y Reino Unido.
Ademds, entre 2019 y 2021, los miembros del grupo de trabajo se reunieron en Bruselas y a distancia (debido a
la pandemia de la COVID-19) para identificar las principales brechas en esta ruta y sus factores causantes,
preparar una encuesta con el fin de evaluar las necesidades no satisfechas de los usuarios de los servicios,
discutir los resultados y proponer recomendaciones para los encargados de politicas de salud en Europa.

La encuesta fue aprobada por los comités éticos locales de Italia, Espana y el Reino Unido.

Se abordaron los siguientes puntos criticos de la ruta asistencial:

1. Cribado/diagnéstico de autismo después de que los cuidadores expresasen sus primeras preocupaciones a los

profesionales sanitarios.
2. Intervencion una vez confirmado el diagndstico.

3. Informacidén sobre el acceso a servicios y apoyo a familias y cuidadores de nifos autistas.
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Caracteristicas de la muestra

Edad del nifio autista en el momento de la encuesta, media (DE) 10,17 (4,39)

Sexo del nifio autista (% varones, % mujeres) 76,8 %, 23,2 %

29 158

ltalia 129

Espaia 222 65 287
Reino Unido 158 60 218
Muestra total 509 154 663

Citas de los encuestados
(padres o cuidadores):

«Ninguna persona en los servicios de salud menciond la
posibilidad de autismo hasta que mi hijo tuvo 11 anosy.

«Los profesionales sanitarios no estan formados en
autismon.

«No hay suficientes clinicas o servicios de
diagnaosticon.

«Nunca hemos recibido ningun programa de
infervencion tempranan.

«La intervencion temprana es crucialy.
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Brechas en la ruta/Necesidades insatisfechas . Tiempos de cribado/diagndstico en cada pais:

Ruta asistencial actual (divididas segun brechas) promediadas para los tres paises en conjunto. Para los

datos especificos de cada pais, véanse las figuras de la derecha.
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1. Retraso en el cribado y el diagnéstico:
15
e El 70 % de los familiares fueron quienes reportaron las primeras preocupaciones sobre el desarrollo o el — Pais de residencia
comportamiento de sus hijos, el 19 % fueron reportadas por el personal de la escuela/guarderia, ° 10 tal
. G T talia
mientras que solo un preocupante é % fueron reportadas por el personal sanitario. *% ] - N
(3 o~
, , ~ . = Espafa
e El 28 % de los encuestados declararon que pasd mds de un ano desde que reportaron sus primeras & O M Esp
preocupaciones hasta que se les ofrecidé una visita de cribado. ] I_I I'B I Reino
0
e El 44 % de los encuestados senalaron que tardaron mds de un ano después de la visita de cribado para ll
. .. . . A o ¢ ¢ i ] . N v
recibir una evaluacion diagnodstica. = s 2 5 502 £ 3 &
2 g CBD g ‘-39 2 3 %o g D 3
3 ¢ 2 ® 2 3 a ? 2 3 2
, . . - g e @ & 8 2 8
2. Retraso o falta de acceso a la intervencion una vez confirmado el diagnéstico: ° % 2o
. . . . o . . . Tiempo de espera en meses desde el reporte de las primeras
e El 36 % de los encuestados afimd que los ninos autistas no recibieron ninguna intervencion tras el P p,efcupqciones i e vis"q%e cribado P
diagnéstico. A pesar del alto porcentaje respondedores en Espana e Italia que refirieron que sus hijos
recibieron intervencion tras el diagndstico, una buena proporcion de estos dependid de la financiacién
privada o de una combinacidén entre financiacion privada y publica. 30
Pais de residencia

3. Informacién limitada sobre el autismo y sobre cémo acceder a los servicios de deteccion temprana:

Porcentaje

e El 62% de los encuestados senald que no fue fdacil acceder a la informacidn sobre los servicios de B spana

20 B B talia
., 10— ! —m N 0N 00N NN
deteccién temprana. I I II| I |
Rei
o 00 IR o Ol ol = o
Llﬂ (‘h LID - [ N A\

sow 7> | I
sasow z-7 |

559Ul p-

4. Falta de apoyo a los padres/cuidadores de nifos autistas: =
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Recomendaciones

e Sensibilizar a los padres, los familiares, la comunidad y a los proveedores de atencidon primaria
sobre los hitos fipicos del neuro-desarrollo, los primeros signos del autismo y la importancia que
tienen la deteccion precoz y la intervencién temprana.

e Aumentar los programas de triaje especificos para el autismo en las consultas de bebés sanos.

e |mpartir formacidon sobre autismo a los profesionales sanitarios de atencién primaria.

e Animar a los profesionales a escuchar las preocupaciones de las familias y a abordarlas de
inmediato.

e Reducir los tiempos de espera entre cribado y diagnéstico, permitiendo asi que los nifos
empiecen los programas de intervencion temprana de forma rapida.

e Aumentar el apoyo a las familias de ninos diagnosticados de autismo.

e El desarrollo de intervenciones basadas en la evidencia para las personas autistas y sus familias
debe considerarse una prioridad clinica y clave en la investigacion.

e Redlizar mds evaluaciones para identificar y aprender de los paises o zonas con mejores
experiencias reportadas por las familias de ninos autistas.

e Reducir la desigualdad econémica.
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Ruta asistencial para el autismo asociado a epilepsia en Europa

Introduccion

El autismo y la epilepsia estdn frecuentemente asociados. La prevalencia de la epilepsia en el autismo
es mayor que en la poblacion generali.2. La electroencefalografia (EEG) se ha utilizado para investigar
la epilepsia en el autismos. Se recomienda realizar una EEG si existe sospecha clinica de epilepsiaa. Sin
embargo, la identificacién clinica de las crisis epilépticas en el autismo puede ser dificil porque
algunas de las caracteristicas de las crisis epilépticas, como la mirada fija o ausente, la falta de
respuesta y los comportamientos motores repetitivos, también son manifestaciones del autismos.

Las condiciones asociadas al autismo, como la epilepsia, tienen un impacto importante en el
bienestar de los autistas y de sus familias, contribuyen a reducir la calidad de vida y pueden aumentar
la mortalidad prematuras. A pesar de ello, en la actualidad faltan estudios que evaluen el frayecto
que experimentan los ninos autistas con epilepsia asociada y sus familias en Europa.

Los objetivos de este estudio fueron:

1. Analizar la ruta asistencial de los ninos autistas con epilepsia asociada en tres paises europeos:
Italia, Espana y Reino Unido.

2. Proponer recomendaciones para politicas de salud sobre como mejorar este plan asistencial
(es decir, minimizar la brecha de tratamiento).

Métodos

Se analizé la ruta asistencial para identificar las principales barreras que impiden a los padres o
cuidadores de ninos autistas recibir a tiempo un cribado, diagndstico y tratamiento de una posible
epilepsia asociada.

El objetivo de esta encuesta fue recopilar informacion sobre la experiencia de los cuidadores con los
servicios locales desde el momento en que reportaron dificultades en el comportamiento o desarrollo
neuroldgico de sus hijos (primeras preocupaciones), el momento en que se confirmd el diagndstico
de autismo, si se realizé una EEG, el momento en que estd se llevd a cabo, si a los ninos autistas se les
diagnosticd epilepsia asociada vy si se tratd la misma.

La encuesta fue aprobada por los comités éticos locales de los tres paises.
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Plan actual

552 de los encuestados (n = 663) completaron las preguntas sobre un diagndstico de epilepsia asociado

(Tabla 1).
La mayoria de los encuestados (95 %) que afirmaron que a sus hijos autistas se les habia diagnosticado
epilepsia asociada dijeron que a sus hijos se les habia hecho una EEG. La mayoria de los encuestados

(77 %) afirmaron que las EEG estaban financiadas con fondos publicos.

La edad media (en anos) en que se diagnostico la epilepsia fue de 5,4 (DE 3,7) en Espana, 7,17 (DE
4,3) en Italia y 10,44 (DE 4,54) en el Reino Unido.

La edad media de inicio del fratamiento con antiepilépticos fue de 6,3 (DE 3,98) en Espana, 6,5 (DE
3.9) en ltaliay 10,4 (DE 4,1) en el Reino Unido.

Tabla 1.

Caracteristicas de la

muestra

Edad del nino autista en el momento de la encuesta, media (DE)

10,17 (4.39)

Sexo del nino autista (% varones, % mujeres) 76,8 %,23.2 %

Diagnéstico simultaneo de epilepsia

Italia Esp Reino Total
ana Unido
Numero 112 221 164 497
Diagnéstico No
de epilepsia % 94,1 % 88,0 90,1 % 90,0 %
%
Numero 7 30 18 55
Si
% 5,9 % 12,0 9,9 % 10,0 %
%
Total Recuento 119 251 182 552
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Brechas en la ruta/Necesidades insatisfechas

1. Retraso en el cribado/diagnédstico de la epilepsia:

El tiempo medio franscurrido desde el diagndstico confirmado de autismo hasta la realizacion de Ias
EEG fue de seis meses en Espana y de un ano y medio en el Reino Unido. El tiempo medio transcurrido
desde la realizacion de las EEG hasta el diagnostico de epilepsia fue de una media de un ano en
Espana y en el Reino Unido. La muestra italiana (n = 7) fue demasiado pequena para incluirla en este
andlisis (Grafico 1).

1. Falta de tratamiento de la epilepsia asociada:

El 43 % de los ninos autistas con epilepsia en Espana y el 33 % en el Reino Unido no estaban tomando
ningUn antiepiléptico, mientras que en ltalia el 100 % de ellos si.

2. Retraso en el tratamiento de la epilepsia en ninos autistas tras el diagnéstico de epilepsia:

El fiempo medio transcurrido desde el diagndstico de epilepsia hasta el inicio de la medicacién fue
de una media de quince meses en Espana, mientras que en el Reino Unido la medicacion se
prescribid tres meses antes de que un especialista en epilepsia confirmara el diagndstico de epilepsia.
La muestra italiana (n = 7) era demasiado pequena para incluirla en este andlisis.

3. Uso de mdltiples farmacos antiepilépticos:

El 43 % de los encuestados en Espana afirmaron que a sus hijos se les prescribian multiples farmacos
antiepilépticos (Grdfico 2).

Recomendaciones

e Informar a los padres/cuidadores de ninos autistas y al personal sanitario sobre la frecuente
asociacion entre autismo y epilepsia.

e Proporcionar informacion sobre las caracteristicas de las convulsiones, la gestion de crisis y soporte
vital bdsico a los cuidadores de ninos autistas.

e Remitir al nino autista a un especialista en epilepsia para el cribado, diagnéstico y tratamiento
oportunos de la epilepsia asociada.
« Si existen sospechas de epilepsia, debe realizarse una EEG.

 El desarrollo de guias clinicas armonizadas basadas en la evidencia y especificas para la
evaluacioén y el fratamiento de la epilepsia asociada al autismo debe considerarse una prioridad
clinica y de investigacion en Europa.

e Evitar el uso de multiples fdrmacos antiepilépticos en ninos autistas; la eleccién del fratamiento debe
hacerla el especialista (de acuerdo con los cuidadores) y basarse en el tipo de crisis o sindrome
epiléptico.

» Seguimiento clinico de los ninos autistas con epilepsia diagnosticada al menos dos veces al ano.
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Plan asistencial para el autismo con epilepsia concurrente en
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