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PROGRAMA AGIRA

El Programa AGIRA surgio en el afio 2007
con el objetivo de ofrecer al nifio con au-
tismo y a su familia una asistencia global,
constante, integrada y coordinada que
respondiera a la necesidad terapéutica
real de la afectaciéon y que fuera acompa-
fiada de los recursos indispensables para
hacer frente a cada caso y en cada mo-
mento del caso (Villanueva y Brun, 2008;
Aixandri, 2010).

Se desarrollé ante las evidencias, por
un lado, de la gravedad del trastorno au-
tista una vez estructurado (por su cro-
nicidad y por una afectacidon que puede
llegar a ser masiva e invalidante) vy, por
el otro, de la importancia del momento
de desarrollo en el que se encuentra el
nifio’ muy pequeio con sospecha de au-
tismo.

El Programa AGIRA en la Atencion
Precoz fue creado y dirigido por Rafael
Villanueva y Josep M2 Brun e implemen-
tado y desarrollado en el CDIAP® Gra-
nollers (2007-2015), CDIAP Caldes de
Montbui (2008-2014), CDIAP MAGROC

4

Terrassa (desde el afio 2010) y DAPSI
Sant Cugat (desde el afio 2012). AGIRA
es un acrénimo que significa Assisténcia
Global a Infants en Risc d’Autisme.

Pensabamos que esa encrucijada en-
tre riesgo de gravedad y nifio en desarro-
llo (entre la incertidumbre en cuanto a la
gravedad, el diagndstico y el prondstico
y lo delicado del momento relacional)
era un momento Unico para poder in-
fluir de manera significativa, positiva y
terapéutica. Para ello era imprescindible
que la incertidumbre en el diagnéstico
no implicara la postergacion de la asis-
tencia en espera de la confirmacién o no
de las sospechas. El objetivo del Progra-
ma ha sido la atencion y el diagnéstico,
pero también, y en especial, la deteccién
precoz y la prevencién, entendida ésta
como el intento de minimizar incipientes
aspectos susceptibles de consolidarse
como estructura autistica. Por este moti-
vo, hemos enfatizado el aspecto de ries-
go, ampliando los nifos y nifias tratados
ante sospechas constatadas de funciona-
miento mental autista y/o la aparicion de
signos de alarma.

Las ideas de riesgo y de precocidad
en la atencién van ligadas de manera in-
tima e indisociable. Como apunta acer-
tadamente Olives (2015): “En realidad,
diagndstico y tratamiento son procesos
que no se pueden separar tan claramen-
te”. En este sentido, ha sido un objetivo

primordial del Programa la
precocidad en la deteccion
del riesgo y en la atencion
especializada, tanto o mas
que la precocidad en la
certeza diagndstica. Y jus-
tificAbamos esa urgencia
tanto por la necesidad de
detener el probable proceso patoldgico
como por la necesidad de aliviar el dolor
mental y emocional que provoca el tras-
torno en los afectados y en el entorno
préximo (Brun, 2013). El encuadre de un
centro de atencidn precoz permite y faci-
lita ese trabajo temprano y, sobre todo,
el trabajo relacional o el trabajo de la re-
lacién nifio/familia.

Ante la importancia del trastorno, era
nuestro convencimiento que las medidas
terapéuticas no se podian limitar a algu-
na de las areas afectadas, ni tampoco a
algunos de los momentos de la vida del
nifio ni tan sélo a algunas de las personas
que configuraban su realidad relacional.
Debiamos realizar un esfuerzo de asis-
tencia global que atendiera a los diferen-
tes protagonistas del caso y que atendie-
ra en los diferentes ambitos y momentos
de la vida del nifio. La atencién a los di-
ferentes protagonistas del caso conecta
con ideas desarrolladas con anterioridad
(por ejemplo, Brun 2001, en el marco del
asesoramiento en la escuela: “La labor
consiste en ayudar a la persona —maes-
tra- que tiene que ayudar a la persona
-nifio- necesitada”). Pensamos que en
el tratamiento del autismo debemos in-
clinarnos a ofrecer una asistencia global,
que atienda también y de forma clara a
las personas (familia, profesionales) que
conviven directamente con estos nifios
para que puedan realizar mejor su labor.

1 Este articulo se public originalmente en el afio 2017 en Cuadernos de Psiquiatria y Psicoterapia del Nifio y del Adolescente, 63, 63-74
(Revista de la Sociedad Espafiola de Psiquiatria y Psicoterapia del Nifio y del Adolescente, SEPYPNA. Madrid).

2 se utilizara el genérico masculino (los nifios) para referirse a nifias y nifios.

3 CDIAP significa Centro de Desarrollo Infantil y Atencién Precoz.

4 DAPSI significa Deteccion, Atencion, Prevencion y Soporte a la Infancia.
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Consideramos que las repercusiones del
trastorno afectan no sélo al nifio sino
también —y de manera significativa- a las
personas que lo cuidan y que estas per-
sonas necesitan ser auxiliadas para poder
realizar su funcién cuidadora. Debemos,
en definitiva, “cuidar a los cuidadores”.
Por tanto, priorizamos en el Programa
la asistencia al nifio y a su familia, pero
también a los cuidadores, educadores,
maestros, sin olvidar -y a esta cuestién
dedicamos un considerable esfuerzo en
tiempo- a los profesionales del CDIAP
que les atendian. Profundizamos en
aquello que incidia de manera directa en
la capacidad de comprension, la conten-
cién y el acompafiamiento de aquellos
que cuidan a los nifios.

Se nos presentaba, sin embargo, un
dificil envite si, desde el CDIAP, queria-
mos atender en los diferentes lugares
y momentos de la vida del nifio: casa,
guarderia, escuela ordinaria, espacios de
actividades varios. No podiamos menos
que estar de acuerdo con Lasa (2005)5
en su seflalamiento de los requisitos de
un tratamiento eficaz en el autismo, en-
tre ellos la precocidad, pero también la
intensidad. En este sentido, llevdbamos
tiempo trabajando conceptos como ‘am-
biente terapéutico’ (Corominas, 1994)6
o ‘institucién como un todo terapéuti-
co’ (Brun, 2014). Valordbamos que la
atencidén al trastorno no se resolvia con
un tratamiento puntual y determinado,
sino que era necesario también un trato
(que no una terapia) adecuado, extensi-
ble a los diferentes momentos de la vida
diaria. Para ello, como apuntabamos, de-
dicamos de manera preferente nuestro
empefio terapéutico al acompafiamiento
a las familias, al asesoramiento a las es-
cuelasy ala supervision a los terapeutas7
, en la conviccién de que ese trabajo no
sélo los facultaba para poder cuidar me-
jor sino que a la vez fomentaba ese trato
adecuado hacia el nifio en aquellas per-
sonas que, desde diferentes dmbitos y
lugares, convivian con él. Defendiamos,

y defendemos, que la mejora aparece a
partir de un tratamiento integral y de un
trato adecuado.

Proyectamos un Programa que ofre-
ciera una atencidn continua, revisable e
individualizada. A la vez, pretendiamos y
buscdbamos un trabajo coordinado de las
intervenciones de los diferentes profesio-
nales dentro del CDIAP (psicoterapeutas,
neuropediatras, trabajadoras sociales,
logopedas, fisioterapeutas, personal te-
rapéutico de apoyo domiciliario y otros)
y con los servicios y profesionales exter-
nos. En ello influyd, asimismo, el interés
por facilitar a las familias la resolucién
de las diferentes necesidades suscitadas
por el trastorno. El Programa trabajé
también en la sensibilizacién y formacion
de aquellos profesionales que cuidaban

(fig. 1) RECURSOS DIRECTOS DEL PROGRAMA AGIRA

»>Seguimiento y valoracion del caso

(fig. 2) RECURSOS INDIRECTOS DEL PROGRAMA AGIRA

de los nifios y, en especial, de aquellos
que pudieran realizar una deteccién mas
temprana mediante conferencias, cursos
y asesoramientos. En el ambito de la di-
vulgacién, en los aflos 2013-2014, se pu-
blicaron cuatro Newsletters sobre temas
relacionados con la atencién a nifios con
TEA: trabajo domiciliario, comunicacion
y lenguaje, escolarizacién (ordinaria, es-
pecial y compartida). La concrecion de
todas estas ideas y objetivos se realizd a
partir de un disefio de recursos, aplica-
dos en funcién de la valoracién de cada
situacion; es decir, utilizados en aquellos
puntos que cada caso y cada momento
del caso requirieran. Dentro de este dise-
fio, existian unos recursos directos en la
atencién a los usuarios -nifios y familia-
(fig. 1) y otros indirectos (fig. 2). La inno-

5 la imprescindible declaracién de Alberto Lasa en el congreso de SEPYPNA de A Corufia, en el afio 2005, ha servido de inspiracion en
muchos de los aspectos de la elaboracién del Programa AGIRA.

6

casa como en el colegio o la guarderia” (Corominas, 1994).
7 Las supervisiones se realizaban por parte de uno de los dos directores del Programa, que ejercia de coordinador del caso.

“El autista puede mejorar evidentemente con una psicoterapia, pero es indispensable que viva en un ambiente terapéutico, tanto en
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vacion de los directos estaba en relacion
a una mayor duracién e intensidad del
tratamiento y a la creacién de grupos de
trabajo. Se incluia la atencién domicilia-
ria. Los indirectos redundaban en el ase-
soramiento, supervision y sensibilizacion.

Alguno de estos recursos, fueran di-
rectos o indirectos, se utilizaban en todos
los casos (recursos fijos), otros se utiliza-
ban en funcién del caso y del momento
del caso (recursos variables). Los recursos
fijos estaban, légicamente, presentes en
el funcionamiento previo del CDIAP, pero
se sistematizaron para todos los nifios del
Programa (fig. 3). El asesoramiento a las
escuelas podia ser llevado a cabo por la
propia terapeuta, acompafiada o no por
el coordinador del caso del Programa o
por éste en solitario (en ocasiones mas
puntuales).

Los recursos variables formaban par-
te de esa bolsa de recursos que se utili-
zaba en funcién del disefio de actuacion
terapéutica del caso y de las sucesivas
revisiones (fig. 4). En algunos casos, se

(fig. 3) RECURSOS FIJOS DEL PROGRAMA AGIRA

utilizaron recursos que ya existian en
el funcionamiento ordinario del CDIAP,
como las intervenciones sociales o lo-
gopédicas, también el grupo de piscina,
atendido por una fisioterapeuta. En otros
casos, se cred el recurso, como la aten-
cién domiciliaria o el grupo de padres.
Por ultimo, se debian crear y desarro-
llar unas estructuras internas en el cen-
tro que permitieran la realizacién de los
objetivos expuestos. El Programa AGIRA
(destinado a los nifios de 0 a 6 aflos y a
sus familias, atendidos en las zonas que

(fig. 4) RECURSOS VARIABLES DEL PROGRAMA AGIRA

implementaron el Programa) no hubiera
podido salir adelante sin la apuesta y el
esfuerzo del CDIAP Granollers, que pro-
porciond y facilito la estructura necesaria
para desarrollar el Programa. Un esfuer-
zo que probablemente hubiera sido in-
viable en los afios posteriores de recortes
de servicios publicos.

El programa dispuso, ademds, de un
grupo interno de investigacién y elabora-
cién de proyectos 8 y tuvo la fortuna de
contar con la supervision del Dr. Jorge
L. Tizdn desde el afio 2009. El Programa
AGIRA se cerré definitivamente en marzo
del afio 2015 en el CDIAP Granollers.

NUMEROS

Aunque el interés primordial siempre y
desde su creacion ha sido el asistencial,
el Programa AGIRA ha generado una se-
rie de datos interesantes, mas alld de su
valor estadistico, por las reflexiones que
puedan aportarnos a nivel cualitativo y
preventivo. Queremos destacar la im-
portancia de disponer de una base de
datos que nos permite trabajar sobre el
100% de la poblacién atendida. Expon-
dremos aqui los nimeros y dejaremos
para una posterior ocasion una reflexion
mas sosegada. Nos centraremos en los
datos obtenidos desde la creacién del
Programa en julio de 2007 hasta el mes
de diciembre de 2014 en los dos CDIAP
embrién de la experiencia, Granollers y
Caldes.

En el tiempo que abarca esta reco-
gida de datos (julio 2007- diciembre
2014), fueron atendidos en el Programa
AGIRA un total de 280 niiios, de los cua-
les 198 ya habian sido dados de baja a
diciembre de 2014, manteniéndose la
atencién a los restantes 82 (fig. 5). La
distribucidn por sexos supera levemen-
te las estadisticas habituales de 4 nifios
por cada nifia, situando los porcentajes
en un 16,1% de nifas por un 83,9% de
nifos (fig. 6). La ampliacién de la asis-
tencia a nifios en riesgo podria justifi-
car esa mayor presencia de varones en
nuestro programa, dada cuenta de la

mayor gravedad de los casos en nifias.

A la cifra de 82 casos atendidos en el
Programa AGIRA a fecha de diciembre
de 2014, debemos sumar los 16 del CS-
MIJ° Granollers de referencia y los 9 del
centro de educacion especial Montse-
rrat Montero que atiende los nifios de la
Zona, en ese mismo momento 10 cabela
posibilidad de que exista algin caso mas
no detectado o que esté atendido en un
servicio privado, pero entendemos que
se trataria de casos aislados que no va-
riarian significativamente las cifras de las
que disponemos. Esa suma de 107 casos
sobre una poblacion total de 17.785 ni-
fios de 0 a 6 afios en la zona atendida,
nos lleva a una prevalencia de un caso
cada 166 nifios (fig. 7a y 7b). Debemos
remarcar una salvedad, en la misma linea
gue mencionabamos con anterioridad. El
Programa AGIRA atiende también nifios
en riesgo, no sélo nifios diagnosticados,
por lo que es presumible que esa cifra se
redujera en parte con un criterio de diag-
néstico estricto y por tanto la prevalencia
fuera menor. A pesar de ello, los datos
de una prevalencia de 1/166 concuerdan
con los datos generales barajados por la
comunidad cientifica. Comin (2015) hace
referencia en un reciente articulo a que
“Hemos visto a lo largo de multiples ar-
ticulos sobre prevalencia y autismo que
la cifra sobre trastornos del espectro del
autismo se mantiene entre los 1/150 a
1/175, existiendo zonas donde los datos

8 Denominado AGIRA 2.0 y formado por Rafael Villanueva, Josep M2 Brun, Mireia Pardo, Sandra Naya, Susanna Olives y Nuria Aixandri.
9 Las siglas CSMIJ responden a Centro de Salud Mental Infanto-Juvenil
0 Agradecemos a Daniel Cruz (coordinador CSMIJ Granollers) y a Anna Cabot (psicéloga CEE Montserrat Montero) la facilitacién de los datos.
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pueden variar, tanto al alza como a la
baja, pero que la media se queda en esa
cifra”.

Cabe destacar también como dato
relevante que la cifra de 82 nifios atendi-
dos supone el 11,4% de los casos totales
asistidos en aguel momento en los CDIAP
Granollers y Caldes, cantidad nada des-
defiable y que remarcaria el impacto del
trastorno y la dedicacidn que exige en los
centros publicos de salud.

El tiempo necesario para la consoli-
dacién del engranaje del Programa den-
tro de los CDIAP nos lleva a no conside-
rar, por poco fiables, algunos datos de
los primeros tiempos que, en este caso,
nos podrian ayudar a descubrir si esa
prevalencia ha sufrido cambios con los
afios. En el mismo articulo mencionado,
Comin (2015) recoge cémo la prevalen-
cia se ha mantenido estable en paises
como Suecia (Lundstrom et al., 2015),
Dinamarca (Hansen et al., 2014) y Gran
Bretaiia (Taylor et al., 2013), a pesar de
que la apariencia en la practica clinica pu-
diera llevarnos a presuponer lo contrario:
“Cada vez mds vemos como la tan lleva-
da epidemia parece no ser tal, aunque la
duda sobre si hace 70 afios realmente ha-
bia tantos casos como hoy quizd siga en
el aire”. La incidencia anual de los casos

(fig. 6) DISTRIBUCION POR SEXOS

(fig. 5) NUMEROS TOTALES

nuevos atendidos en los CDIAP promedia
37 en los primeros afios del Programa
(2009-2011) para aumentar a 46 los ul-
timos afios (2012-2014). Sin embargo, in-
terpretamos esta diferencia como conse-
cuencia de una mayor deteccion interna,
por los propios profesionales del CDIAP,
con el paso del tiempo y con la mayor im-
plantacién del Programa, en especial en
aquellos casos con una sintomatologia
menos definida y donde el factor riesgo
es el predominante (fig. 8).

El grafico que indica el nimero de
casos segun la edad de la primera visita
en el CDIAP de los nifios atendidos en el

(fig. 7a) POBLACION ATENDIDA

Programa presenta, como era de espe-
rar, una figura en campana que tiene su
pico en el tercer afio. La primera visita
esta estrechamente relacionada con la
verdadera deteccidn y con aquellos ele-
mentos que despiertan en la familia la
suficiente preocupacién como para lle-
varles a consultar. Por lo tanto, debiera
-y asi sucede- existir un paralelismo con
los motivos de demanda. A la vez, uno
de los objetivos implicitos del Programa
AGIRA residia en el poder disminuir la
edad de la primera visita, lo que signi-
ficaria que el trabajo de sensibilizacién
externa habia ayudado a una deteccion
mas precoz y, en consecuencia, a posibili-
tar una actuacién en estadios anteriores.
La edad promedio de la primera visita

en el CDIAP de los nifos atendidos en el
Programa es de 28,2 meses en diciembre
de 2014 y, aunque disminuye mas de un
mes desde los 29,3 de 2009, se mantiene

estable desde el afio 2010 y desmiente lo
que parecia una tendencia esperanzado-
ra los primeros afios, alcanzando los 27,3
meses (2011). Dicho en otras palabras,
las medidas de sensibilizacion externa
desarrolladas en el Programa AGIRA no
modificaron significativamente una de-
teccién mas precoz o una demanda de
asistencia mas temprana. Cabe también
considerar que estos programas de sen-
sibilizacién necesiten mas tiempo para
provocar cambios manifiestos. Mantene-
mos el dato de diciembre de 2008 (23,5
meses) no por su valor comparativo sino
porque su significativa diferencia con los

datos posteriores parece responder al
cambio producido de la consideracion
exclusiva de los nifios con diagnéstico de
TEA al afiadido también de aquellos en
riesgo que, deducimos, llegan mas tarde
al CDIAP por la menor claridad de su sin-
tomatologia (fig. 9).

La diferencia de edad en el momento
de esa primera visita en funciéon del sexo
es significativa (24,3 meses en las nifias
por 28,9 en los nifios) y apunta de ma-
nera directa a la mayor gravedad de los
casos en las nifias que comporta que la
sintomatologia sea mas exuberante en
ellas y que la demanda de atencién se
solicite cuatro meses y medio antes, de
promedio (fig. 10).

Explicdbamos antes que los casos de
demanda de visita en el CDIAP de los
nifos atendidos en el Programa AGIRA
experimentaban un aumento hasta el
tercer afio de vida para luego ir dismi-
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DICIEMBRE 2014

(fig. 7b) PREVALENCIA

nuyendo. Asi, la demanda en el tercer
afio de vida comporta casi el 42% de los
casos. La suma acumulativa hasta esos
treinta y seis meses es del 78%. Menos,
pues, de una cuarta parte de los casos
consulta por primera vez a partir de los
tres afios (fig. 11).

En el Programa AGIRA recogimos
los motivos de consulta expuestos por
los padres en una primera llamada al

coiap? (fig. 12). Es evidente que esos
motivos podian ser -y, de hecho, solian
ser- mas de uno. Mas adelante, el tera-
peuta podia repensar con los padres so-
bre aquellos que alarmaban mas a la fa-
milia y aquellos que preocupaban mas al
profesional. Los datos avalan, sin ningln
tipo de dudas, la percepcidén previa de
que el mayor desencadenante de preocu-
pacion y, por ende, de consulta es la au-

=== Poblacién total AGIRA
==@== |ncidencia en AGIRA
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(fig. 8) POBLACION E INCIDENCIA
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sencia, retraso o distorsion del lenguaje.
En mas de la mitad de los casos (53,2%)
el lenguaje es el motivo de consulta y, a
una considerable distancia, encontramos
el segundo motivo referido, los proble-
mas de relacién (18,2% de los casos). Los
motivos de consulta varian, obviamente,
segun la franja de edad (remitimos a una
posterior publicacién el estudio de ese
dato), pero no existe duda de que esa
predominancia en el motivo de deman-
da se relaciona directamente con el pico
de consulta. Podemos adelantar que, en
el tercer y cuarto afio, la demanda por la
preocupacién en el lenguaje roza el 70%
de los casos.

Uno de los factores clave a la hora
de determinar la validez de un Progra-
ma como el que llevamos a cabo durante
casi ocho afios en los CDIAP de la zona
es si su implantacidn aporta una mejora
significativa en la poblacién a la que va
destinada y en el trabajo de los profesio-
nales que atienden a esa poblacién. Falté
por realizar un estudio sistemdatico de las
percepciones de los familiares y de la in-
fluencia del Programa sobre su calidad de
vida. En el mes de julio del afio 2014, sin
embargo, se realizé una encuesta ané-
nima entre los profesionales del CDIAP
en la que se preguntaba por la utilidad
de algunos servicios del Programa y que
arrojé una valoracion de 3 puntos sobre
3 para el servicio del grupo de madres/
padres; una de 2,8 puntos para los ser-
vicios de supervisién, acompafamiento a
las escuelas, atencion domiciliaria, acom-
paflamiento a las terapeutas y formacion
extra y una de 2,6 para el de diagndstico.
En las preguntas abiertas, los profesiona-
les valoraban mayoritariamente que ha-
bian sido de gran ayuda dos aspectos del
trabajo del Programa: el acompafiamien-
to (el sentirse acompafiados) en los casos
y una mayor comprension del trastorno y
de los nifios tratados.

Disponemos, ademas, de otro regis-
tro que puede aludir a una valoracion del
peso y contribucion de la experiencia: los
motivos de baja del Programa AGIRA (fig.
13a). Cabe mantener toda la prudencia y
contextualizar el dato en su verdadera di-
mensién, atendiendo a que la poblacién

11 En este caso, como en muchos otros, debemos agradecer la participacion de Olga Muntsant como secretaria del equipo.
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(fig. 9) EVOLUCION DE LA EDAD DE LA PRIMERA VISITA AL CDIAP (en meses)

asistida se amplia a una concepcién de
riesgo y a que no disponemos de estadis-
ticas sin la aplicacion del programa con las
que poder comparar nuestros datos. Por
lo tanto, sin ninguna pretension estadis-
tica y si referencial, observamos que un
poco mas de la mitad de los casos causan
baja sin haber podido revertir los signos
que apuntan al trastorno autistico. En un
45,5% de los casos, la baja del Programa
se produce como consecuencia de la baja
en el CDIAP por haber alcanzado la edad
maxima de atencion (otra reflexion seria
como las diferentes politicas atentan mas
o0 menos a la extensién o recorte de esa
edad maxima). Otro 5,5% causa baja por
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30 28,9

24,3

20

10
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el paso del nifio a la Educacién Especial
(incompatible con el mantenimiento de la
atencién en el CDIAP), manifestacion pal-
maria de la gravedad en el hecho de que
la afectacién imposibilita la incorporacién
a una escolarizacién ordinaria. Por el con-
trario, casi una cuarta parte de los casos

(un 22,7%), causa baja en el Programa al
haber desaparecido los signos de riesgo
de autismo que los llevaron a ser inclui-
dos. Sin que ello implique la desaparicién
de otras caracteristicas que requieran
atencion, se descarta la evolucidon hacia
un trastorno autista. Y nos parece un dato
positivo, mas alld de desconocer cémo
hubiera sido su evolucién sin la implan-
tacién del Programa. Finalmente, el mo-
tivo de baja del ultimo cuarto de los casos
atendidos se reparte entre la decision
familiar y los abandonos, en fase diagnds-
tica o durante el tratamiento (16,6%), los
cambios de domicilio (6,1%) y el cambio
de diagndstico (3,5%). (fig. 13b)

En los ultimos tiempos del Programa
AGIRA iniciamos una reflexion, no resuel-
ta, sobre cémo cuantificar la evolucidn
de ese 45,5% de casos que causan baja
por haber alcanzado la edad maxima de
atencién en el CDIAP. Pues si bien es ver-
dad que considerdbamos que no habian
experimentado una mejora suficiente
como para afirmar que habian desapa-
recido los signos de riesgo de autismo o
del propio autismo, si que observabamos
en la mayor parte de ellos una remision
de los factores mas inhabilitadores, una
mejor relaciéon familiar, cambios impor-

(fig. 10) EDAD EN LA PRIMERA VISITA AL CDIAP POR
SEXO (en meses)

50%
42%
40%
30%
26%
20% 18%
10%
10%
4%
oo [ ]
0-1 afio 1-2 afios 2-3 afios 3-4 afios masde4
afnos

(fig. 11) PRIMERA VISITA AL CDIAP POR FRANJAS DE EDAD
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Lenguaje

Motricidad GG 15,4%
Atencion N 14,3%
Desarrollo IINEEGGN 11,8%
Conducta NG 8,6%
Falta de respuesta I 8,2%
Cuestiones médicas I 7,9%
Comunicacion [N 6,8%
Conductas extrafias I 5,7%
Prematuridad [N 5,4%

Contacto visual |l 3,9%

Relacion GG 18,2%

53,2%

(fig. 12) PRINCIPALES MOTIVOS DE CONSULTA

tantes en el modo de relacionarse con el
entorno e, incluso, cambios estructurales
que permitian augurar una mejor calidad
de vida y un prondéstico mucho mas espe-
ranzador. La pregunta que nos formula-
bamos era obvia: ¢Sélo la desaparicidon
total de los signos de riesgo de autismo
indicaba la validez del Programa? Para
los creadores de AGIRA, una mejora sig-
nificativa de las capacidades personales
y familiares y una disminucién del sufri-
miento que acompafia el entorno (tam-
bién profesional) justificaba, a la vez y sin
lugar a dudas, una estimacion positiva de
la implantacién del Programa.

Al hacer la comparativa entre sexos
sobre los motivos de baja (fig. 14), en-
contramos diferencias significativas que
apuntan en la misma direccion: la mayor
gravedad de los casos en las nifias. Por
un lado, el porcentaje de bajas por edad
limite (50% en nifias y 44,7% en nifios) y
por paso a educacion especial (10,7% en
nifas por 4,7% en nifios) es mayor en las
nifias y, por el otro, las bajas por la desa-
paricion de los signos es mayor en los ni-
fios en casi diez puntos porcentuales (un
24,1% por un 14,3%). Se aprecia también
una diferencia en el porcentaje de los
cambios de diagndsticos (7,1% en nifios
por 2,9% en nifas), que nos explicamos
por la mayor claridad de los signos preco-
ces en nifas, relacionada de igual mane-
ra con la mayor gravedad. En los porcen-

tajes de baja por decision familiar existe
también una diferencia entre sexos (7,1%
en nifias por 13,5% en nifios) que nos
puede llevar a la misma conclusion: re-
sulta mas facil no considerar preocupan-
tes o, incluso, negar aquellos sintomas
mas leves y abandonar el tratamiento.
Cuando cruzamos los datos de mo-
tivos de baja con el promedio de edad
de la primera visita en el CDIAP, descu-
brimos un resultado relevante (fig. 15).
Los nifios que son baja de AGIRA por
desaparicion de los signos de riesgo de

autismo, habian Illegado al CDIAP un pro-
medio de 7 meses antes que los que son
baja de AGIRA por edad (24,6 meses por
31,6 meses). La conclusion refuerza la,
por otra lado compartida, opinién de que
una atencidn mas precoz se relaciona de
manera directa con un mejor prondstico.
Y lo hace de manera concluyente dado
que el resultado es suficientemente claro
a pesar de la consideracién de que una
mayor gravedad va acompafiada de una
demanda y, en consecuencia, de una pri-
mera visita en el CDIAP mas temprana.
Explicdbamos al inicio del articulo los
recursos fijos y variables que aportaba
el Programa y como se disponia de es-
tos ultimos en funcién del criterio clini-
co y en relacidn al caso y al momento de
cada caso. Los nimeros nos indican (fig.
16) que el recurso variable mas utilizado
es la intervencion de la Trabajadora So-
cial (56,9% de los casos). Este elevado
porcentaje se explica, sobre todo, por la
informacion sobre las ayudas y subven-
ciones a las que los padres de estos nifios
tienen acceso y al acompafiamiento pos-
terior en el recorrido de su tramitacion
por parte de las trabajadoras sociales del
centro. La intervencién del logopeda se
utilizé en un 36,6% de los casos. En algu-
nas ocasiones las demandas de la familia
de una intervencién logopédica es tenaz.
No olvidemos que es la preocupacién por
el lenguaje la que ha llevado a la mayoria

o tratamiento)

Paso a Educacion Especial - 6%
Abandono (durante el diagnéstico . 4%

Cambio de diagndstico . 4%

Desaparicion signos de riesgo de autismo _ 23%
Decision familiar _ 13%

Cambio de domicilio - 6%

(fig. 13a) MOTIVOS DE BAJA DEL PROGRAMA

36
E Revista eipea nimero 7, 2019



Desaparicién
de signos
23%

Mantenimiento
de signos

51%

e
(fig. 13b) MOTIVOS DE BAJA DEL PROGRAMA (11)

de los padres a solicitar la atencion del
CDIAP y no siempre es aceptada la difi-
cultad como parte de un trastorno mayor
que lo engloba. Por otro lado, el Progra-
ma AGIRA se beneficié —y se basoé- en la
posibilidad de ofrecer a las familias el tra-
bajo conjunto de diferentes profesiona-
les. La intervencién del logopeda se cir-
cunscribia en la mayor parte de los casos
a unas consultas y a unas indicaciones.
Se incluyen en este porcentaje aquellos
niflos que participaron en los diferentes
grupos de lenguaje que se realizaron.
Un 10,6% de las familias se beneficiaron
de los grupos de madres y padres y un
11,6% del servicio de acompanamiento
terapéutico domiciliario (PTSD). De es-
tos dos ultimos recursos, daremos mas
detalles. En las estadisticas no se recoge,
por falta de fiabilidad, el porcentaje de
asesoramiento a las escuelas por parte
de los coordinadores de cada caso (fue-
ra acompafando a los terapeutas o sin
ellos), aunque la cifra rondaria el 30% si
nos atenemos a los datos recogidos hasta
el afio 2012.

A partir del afio 2011, se desarrollaron
grupos de madres y padres. Se trataba
de grupos mixtos (pedagodgico-terapéu-
ticos), que realizaron entre seis y siete

sesiones mensuales de una hora y cuar-
to. Los grupos estaban cerrados a nuevas
incorporaciones durante su transcurso y
eran conducidos por dos terapeutas. El
objetivo fue la creacién de un espacio
para que los padres compartieran expe-
riencias e inquietudes sobre la crianza,
el entorno y el diagndstico. Iba dirigido a
padres con hijos entre tres y cuatro afos

que estuvieran manteniendo una cierta
evolucién pero con un diagndstico de
autismo ya trabajado en el proceso tera-
péutico individual con ellos. Los temas se
enfocaban a partir del interés de las fa-
milias y eran recurrentes: la etiologia, el
prondstico, la escolarizacion, el lenguaje,
los hermanos y el entorno familiar, entre
otros. En los afios 2010-2014 se llevaron
a cabo cinco grupos, uno por afio, par-
ticipando veinticuatro familias en total
(fig. 17).

El Programa AGIRA dedicé un enorme
esfuerzo a un recurso que se convirtié en
el que mayor interés desperté entre los
profesionales del propio CDIAP y de otros
centros: el de la atenciéon domiciliaria.
Nos remitimos a la primera Newsletter
que el Programa editd en el afio 2013
para una mayor profundizacién sobre el
tema. Para realizar la funcién, se contd
con la presencia de un personal terapéu-
tico de ayuda o soporte domiciliario (a
partir de ahora, PTSD). La adjudicacidn
de un PTSD respondia a una serie de cri-
terios (fig. 18). A partir de la sugerencia
del terapeuta o del coordinador del caso,
se estudiaba la viabilidad para poder
ofrecer y trabajar la propuesta con las fa-
milias. En todo momento se cuidaron to-
dos los pasos necesarios para que funcio-

Edad limite

Desaparicion signos de riesgo de autismo

Decision familiar

Paso a Educacion Especial

Cambio de diagnéstico 39

R

Abandono (durante el diagndstico
o el tratamiento)

Cambio de domicilio

50%
45%

14%
24%

7%
14%

11%

5%

7%

4%
4%

7%

6%

= Nifias m Nifios

(fig. 14) MOTIVOS DE BAJA POR SEXO

12 Yna parte importante de este trabajo lo realizé la Coordinadora de PTSD, Isabel Valls, encargada también de la seleccién del propio

personal de atencion domiciliaria.
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Baja por edad limite Baja por desaparicion
signos riesgo de autismo

prsD [ 12 6%
Grupo de madres y padres - 10,6%
Grupo de piscina - 57%

Grupo de nii@s . 3,5%

Intervencion logopédica _ 36,6%

(fig. 15) PROMEDIO DE EDAD EN LA PRIMERA VISI-
TA AL CDIAP SEGUN MOTIVO DE BAJA

nara de manera adecuada un trabajo tan
delicado como es el de la presencia de un
terapeuta en el domicilio familiar*2. Ese
cuidado se extendié de forma especial al
personal que asistia al domicilio, desde el
aporte de una formacién previa especifi-
ca a un seguimiento y supervisién conti-
nuados del caso. La experiencia resulto,
en términos generales, muy exitosa. Se
llevaron a cabo 22 trabajos de asisten-
cia al domicilio que realizaron 16 PTSD
diferentes. La duracién media de la pre-
sencia en el domicilio fue de 17 meses.
El promedio de edad de los nifios en el
momento del inicio del trabajo de PTSD
fue de 3 afios y 2 meses (fig. 19a).

El nUmero y porcentaje de casos por
sexos (fig. 19b) nos verifica, una vez mas,
la mayor gravedad del trastorno en las ni-
fias. En la adjudicacion de PTSD, recurso
en el que la gravedad es un factor deter-
minante, fueron elegidas hasta un 31,8%
de nifias respecto al 16,1% total de nifias
dentro del Programa. Haciamos referen-
cia al acompafiamiento a los PTSD (en
justicia, deberiamos hablar de las PTSD,
pues de las 16 personas que realizaron
el trabajo domiciliario, 15 eran muje-
res), tanto en relacién a la supervisién
mensual individual del caso por parte del
coordinador del mismo, como a la super-
vision mensual en grupo de trabajo. Este

(fig. 16) UTILIZACION DE LOS RECURSOS VARIABLES

grupo reunia a todas las PTSD que de-
sarrollaban la asistencia domiciliaria en
cada momento. Estaba abierto a las PTSD
de otros CDIAP que implementaron el
Programa, personal en practicas y al tera-
peuta del caso en alguna ocasion. El gru-
po de trabajo, que era conducido por los
dos coordinadores y directores de AGIRA,
funciond a partir de marzo de 2009 hasta
marzo de 2015. En ese tiempo, se realiza-
ron 62 sesiones (fig. 20).

REFLEXION FINAL
El desarrollo del Programa AGIRA duran-
te los Ultimos casi ocho nos ratifica en
la validez y conveniencia de un trabajo
basado en la comprensién del funcio-
namiento mental y relacional, el acom-
pafiamiento del entorno, la precocidad
en el tratamiento y la atencién al riesgo
en el mundo de los autismos. Un primer

(fig. 17) GRUPO DE MADRES / PADRES

—

andlisis de los datos que se extraen de la
poblacién de 280 nifios y familias aten-
didas, confirma de manera empirica los
resultados de otros estudios sobre la
materia: una prevalencia entre 1/150 y
1/175 (1/166, en nuestro caso), una in-
cidencia mantenida en los ultimos afios,
una distribucién por sexo entorno a los
cuatro nifios por cada nifia o la gravedad
de los cuadros de las nifias sobre el de los
nifos. La edad promedio de la primera vi-
sita (los 28,2 meses) se corresponde con
el principal motivo de consulta (el len-
guaje en mas de la mitad de los casos).
Los motivos de baja del Programa hablan
de la desaparicidn de los signos autisticos
en casi una cuarta parte de los nifios que
habian despertado alarma por su fun-
cionamiento mental. Finalmente, el cru-
ce del promedio de edad en la primera
visita con el motivo de baja aporta una
significativa diferencia de siete meses
que ilustra, sin ningun género de duda,
la vital importancia de la precocidad en
el tratamiento. Tenemos la confianza de
que un segundo nivel de analisis de los
datos mas particulares de la poblacién,
y el cruce entre si de las variables, se
traduzca en aportes significativos a te-
ner en cuenta en un mejor y mas precoz
acercamiento al cuidado y tratamiento
de los nifos diagnosticados de TEA y sus
familias. ®
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(fig. 18) CARACTERISTICAS DEL RECURSO DE PTSD

(fig. 19a) DATOS PTSD

N¢ casos
Total AGIRA
46

(fig.19b) NUMERO DE PTSD POR SEXO DE LOS NINOS
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