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PRÓLOGO
Dra. Alicia Poderti

Es un verdadero honor prologar el texto de la conferencia que brindaron los tres especialistas del Hospital Garrahan y APADEA en Salta. Quienes tuvimos la responsabilidad de coordinar esta actividad nos admiramos ante el gran interés  existente entre los profesionales y padres de Salta o provincias vecinas para obtener una capacitación actualizada sobre estos temas tan complejos de la medicina. 
El Salón gentilmente cedido por el Gobierno de la Provincia de Salta, en Mitre 23, rebasó su capacidad, ya que participaron de la conferencia más de cuatrocientas personas, entre profesionales de la salud, terapeutas, docentes especiales y comunes, padres y público en general, tanto de Salta, como de Jujuy.

En esta oportunidad, los especialistas invitados se refirieron a los enfoques actuales para considerar los diferentes Trastornos Madurativos y de Desarrollo. También hablaron del diagnóstico y la evaluación de conductas inapropiadas en niños con discapacidad, así como el abordaje terapéutico de estas complejas patologías. Y luego contestaron a múltiples preguntas de los participantes.  

Los profesionales brindaron un completo panorama sobre el tema, con apoyo audiovisual: la Dra. Nora Grañana - Neuróloga Infantil, ofreció los elementos de diagnóstico, de acuerdo a los estudios realizados con el Dr. Tuchman, en el Miami Children Hospital de Estados Unidos. Seguidamente expuso la Lic. María Pía Espoueys, Licenciada en Educación del Sordo y Trastornos del Lenguaje, acerca de las técnicas de terapia cognitivo-conductual utilizadas en los más severos cuadros de discapacidad. Finalmente se refirió a los estudios médicos necesarios para el diagnóstico de las enfermedades del desarrollo el Dr. Alberto Luis Espeche, Neurólogo Infantil, que ya está de regreso en Salta para brindarnos su experiencia después de su paso por los servicios del Hospital Garrahan.
Derribando mitos
La conferencia sirvió para derribar los mitos populares acerca del los Trastornos de Desarrolllo como el autismo. Durante muchos años (y hasta hoy) se ha hablado de que la causa de esta enfermedad es una alteración producida por un susto o un trauma en los primeros años de vida. Hace cincuenta años, se creía que el autismo o TD estaba causado porque el niño había presenciado un acto violento, por ser hijos de madres frías e intelectuales o padres débiles o ausentes. Aún abundan este tipo de argumentaciones y los familiares de niños que padecen este trastorno sufren, además, estas “cargas de culpabilidad” atribuidas por parte de las sociedades. 

Pero los mitos que se habían extendido durante los años de balbuceantes estudios sobre autismo han quedado atrás. En la década del ’90, se producen los Primeros Congresos Internacionales sobre la enfermedad. Los científicos centran entonces la atención en el estudio de los genes y de las regiones del cerebro. 

Los Neurólogos del Hospital Garrahan mostraron imágenes de resonancias magnéticas, electroncefalogramas y resultados de estudios neuro-metabólicos y genéticos, con los que se demuestran las características orgánicas de la enfermedad, a partir de las anomalías detectadas en el cerebro; las causas de orden genético y los últimos estudios de cromosomas. 

Como se ha comprobado científicamente, a través de autopsias realizadas a autistas, estos enfermos tienen problemas de desarrollo causados por complejas interacciones entre genes y desconexiones de circuitos cerebrales que impiden que se desarrollen las áreas de la comunicación, las habilidades sociales y la motricidad fina. 

Metamorfosis cerebrales
Según las últimas investigaciones realizadas en USA y Europa, en el autismo aparece alterado un circuito cerebral completo. Si tenemos en cuenta que las diferentes regiones cerebrales interactúan dinámicamente, esta patología se transforma en uno de los temas centrales de la neurociencia moderna. 

El autismo afecta variadas esferas de la conducta humana, como el movimiento, la atención, el aprendizaje, la memoria, el lenguaje, el carácter y la interrelación social. Sin embargo, la imagen del autista encerrado en una campana de vidrio, totalmente aislado del mundo exterior, es una visión estereotipada que se ha mostrado en el cine, pero que no responde cabalmente a la realidad. 

Esta condición biológica afecta las capacidades cognitivas, por los que muchos de  los autistas casi nunca pueden integrarse a una escuela normal. Con frecuencia, estos niños son hiperactivos, pierden la capacidad de concentración, tienen convulsiones y por estas razones deben ser estrictamente medicados. 

Hay muchos autistas que llegan a hablar, aunque dominen un repertorio limitado de palabras. Sin embargo, si no alcanzan la competencia lingüística, pueden utilizar cualquier medio a su alcance para expresar lo que sienten y quieren. Aún más, suelen ser muy cariñosos con todos los que los rodean. Ocurre que los autistas carecen de la comunicación sofisticada que domina el resto de la sociedad. Un niño o adulto con autismo no puede entender esas señales sutiles que imperan en nuestro ambiente, por lo tanto tampoco pueden dominar el doble discurso que es norma en el mundo actual…

Muchas veces, es la misma sociedad la que contribuye a su aislamiento, dificultando su integración escolar y su inserción laboral, aún cuando está comprobado que los discapacitados (o “seres con capacidades especiales”, como preferimos llamarlos) tienen una destreza increíble en los campos visual y auditivo. 

No es fácil describir la experiencia de criar a un niño con deficiencias tan peculiares como las que acarrean los distintos Trastornos de Desarrollo. Este camino nuevo es el que transitan padres, neurólogos, docentes y terapeutas en contacto con estas enfermedades: un intenso viaje de aprendizaje, con mapas inéditos y nuevos diccionarios.

Agradecemos a todos los que hicieron posible la realización de esta Conferencia. A Elisa Espeche y Claudia Astudillo, por su energía y voluntad emprendedora. A las colaboradoras de la Fundación, que trabajaron sobre las cintas grabadas para hacer posible la publicación de este cuaderno. A los profesionales que disertaron en Salta abriendo una nueva perspectiva y líneas de ayuda para los que padecen estas patologías de orden biológico. Al Gobierno de la Provincia, a la Dirección de Ceremonial de la Provincia, al Ministerio de Salud. A la Lic. Susana Tessio, del Programa “Una Vuelta de Página” de Cable Express. 

A los participantes, miembros de la comunidad, ante quienes renovamos nuestro compromiso en la Capacitación de Recursos Humanos de la Provincia. Los esperamos, durante este año, en un curso más extenso y abarcativo sobre esta problemática fundamental para el avance de la salud y la educación en nuestro medio.  

                                                                        Salta, julio de 2002.

primera parte: 
primeros pasos en la diagnosis del autismo

Dra. Nora Grañana

En el año 1994 se hizo en Argentina  uno de los primeros congresos de Autismo llamado Congreso Mundial del Niño Aislado, con un grupo de padres que trajeron especialistas extranjeros para capacitarlos por un grupo de terapeutas, que luego siguieron trabajando en el Hospital Garrahan. Algunos de ellos ya no están allí, pero ahora trabajan en la Asociación Argentina de Niños Autistas. 

Los padres se encuentran con sus hijos, con niños que no son contenidos, que no pueden seguir el método de trabajo de las escuelas especiales, sin métodos terapéuticos, que no responden a los métodos convencionales de la educación, y esto es cotidiano y difícil.

A partir de ahí se comenzó a ver qué les está pasando a estos niños, qué hay de distinto para poder detectar y ayudar en forma adecuada. Desde entonces, se comienza a diferenciar un grupo de niños al que se llama “autistas”; y se trabaja para que cada vez que tengamos a niños con discapacidades podamos reconocer a un autista y mejorar su calidad de vida. Para eso, necesitamos entender de qué estamos hablando cuando nos referimos al espectro autista.  

En diciembre de 1999 se realiza el Primer Consenso Nacional de Diagnóstico de Autismo en E.E.U.U. y es allí donde se utiliza un manual, el DCM 4(1.994), para clasificar las enfermedades mentales, que están establecidas en cinco trastornos o síndromes generalizados del desarrollo:

1) Autismo o espectro autista,

2) Trastorno de Rett,

3) Trastorno desintegrativo,

4) Trastorno de Asperger,

5) Trastorno generalizado de desarrollo no especificado.

El primer problema que tenemos es el trastorno idiomático: cuando un niño se desarrolla, nosotros podemos cuantificar el nivel de desarrollo psicomotriz, determinando cómo va madurando en distintas áreas.

Ejemplo: Tenemos un niño de tres años, hay que determinar cómo va madurando, entonces vemos cómo se está desarrollando a nivel de su motricidad gruesa. Primero empieza a caminar, al año tiene deambulación independiente, a los dos anos corre, a los tres anos pedalea un triciclo.

Así determinamos que hay distintas áreas en su cerebro que se van desarrollando y podemos estudiar cómo va desarrollando su motricidad fina, sus habilidades de independencia. A los tres anos los niños logran el control de esfínteres o empiezan a lograrlo, cómo va desarrollando el lenguaje y la comunicación, y el desarrollo de las condiciones socio- adaptativas.    

Ejemplo: (tema para los fonoaudiólogos) un niño de tres años va madurando en todo bien, pero no habla, no ha podido empezar a hablar, qué decimos que tiene ese niño?. Un trastorno parcial en el desarrollo del lenguaje.

Otro ej: un niño no camina, no pedalea, no habla. ¿Qué tiene? Un trastorno global del desarrollo o trastorno madurativo.

¿Qué pasa si un niño se va desarrollando pero tiene una dificultad especifica en el desarrollo de la comunicación y del lenguaje y de las conductas socio-adaptativas? , es decir, hay una dificultad en distintas áreas del desarrollo.  Un niño que no puede hablar, que no puede comunicarse o que se comunica inadecuadamente y que no puede desarrollarse socialmente de manera adecuada. Diríamos que tiene un trastorno parcial en algunas áreas del desarrollo.

En inglés esto se llamaba “trastorno pervasivo” del desarrollo. Pero la palabra “pervasivo” no existe en castellano. En el DCM 4 se traduce como un Trastorno Generalizado del Desarrollo. Aquí tenemos la primera dificultad para poder entender a estos niños, ya que no hay una correlación idiomática. 

Para poder ayudar a un niño necesitamos saber qué tiene, y con esta palabra ni siquiera podemos entender qué es lo que tiene.

Los niños tienen un trastorno en el desarrollo, en el lenguaje y en la comunicación, y un trastorno en el desarrollo de la interacción social. No saben cómo comunicarse, no saben cómo usar el lenguaje para comunicarse aquellos que manejan el lenguaje, y tampoco saben cómo relacionarse socialmente.

A partir de esto, encontramos que hay una diferencia no sólo cuantitativa sino cualitativa en el desarrollo de la comunicación y de la interacción social. Además, los niños tienden a tener conductas repetitivas, por ej. : El aleteo, también conductas repetitivas verbales como repetir una palabra o frase en aquellos que desarrollan el lenguaje; o repetir una conducta: tener rituales o ciertas rigideces o preferencias por ciertas comidas o hacer de un modo determinado las cosas.

Cuando un niño tiene estas tres dificultades, un Trastorno en el Desarrollo de la Comunicación, de la Interacción Social y Conductas Repetitivas Estereotipadas, se dice que es un Trastorno Generalizado del Desarrollo en el espectro autista; porque esto puede variar en muy diversos grados ya que un niño es diferente al otro. Hay niños con cuadros leves, hay adultos autistas profesionales. También hay niños con severos retrasos, con muchas dificultades y con muy pocas posibilidades de independencia en la vida adulta. Este es el primer concepto difícil de comprender este problema idiomático.

Pero una vez que tenemos un niño adelante que tiene tantas dificultades para comunicarse, para interactuar socialmente, para desarrollar la relación entre las personas y con conductas repetitivas, tratamos de investigar qué subtipo puede llegar a tener. Lo primero que tenemos que entender son los signos de alarma, la “sospecha”:    -acá hay algo distinto en el modo de actuar del cerebro al de un niño con un retraso global del desarrollo-.

Por otro lado, si tenemos delante un niño con un retraso del desarrollo pero que, tiene muchas dificultades en la comunicación y en la interacción social, tenemos que buscar los modos de ayudar a ese niño aunque no cumpla los criterios del espectro autista para que él pueda aprender y podamos llegar a lograr su mejor calidad de vida.

Así como hay alteraciones en la interacción social, en la comunicación y en las conductas restringidas y estereotipadas, hay alteraciones en el desarrollo del juego simbólico y una gran dificultad en establecer el simbolismo de las cosas. A veces hay dificultades sensoriales y muchas veces del tipo hipersensibilidad sensorial, es decir, una hipersensibilidad auditiva, les molestan ruidos comunes y tienen una fascinación visual por mirar determinadas cosas que dan vuelta, o miran desde determinadas perspectivas y así ocurre con todos los órganos de los sentidos. A veces hay dificultades en la coordinación motora y además puede haber alteraciones en el resto de las áreas del desarrollo. Es decir, un niño puede tener un retraso global del desarrollo y un espectro autista. De hecho, tres de cada cuatro niños con espectro autista tiene además un retraso en el desarrollo. Pero sí es un requisito muy importante que haya una diferencia, es decir, que si bien este niño de tres años puede tener un retraso madurativo con una maduración de dos años pero el desarrollo del lenguaje y de las conductas socio-adaptativas sea mucho menor. 

Si un niño tiene retraso, ¿puede tener autismo? Sí. Tres de cada cuatro autistas lo tiene.

Características definitorias en el diagnóstico del Trastorno Autista.

- Alteración en el desarrollo de la interacción social.

- Dificultad en tener interés para compartir: interacción conjunta. Ej. : Un bebé de ocho meses o un ano que nos ofrece lo que tiene en sus manos, es lo que llamamos la tendencia que tenemos a compartir, de interactuar. (Comportamiento típico, biológico del ser humano).

- Ese bebé también señala lo que ve, entonces está compartiendo socialmente con nosotros la habilidad de compartir y el interés del ser humano por compartir, es clave para “sospechar”, (es la difícil clave), tengan el nivel que tengan, y se hayan desarrollado de la manera que se hayan desarrollado. No saben cómo relacionarse con nosotros para compartir, a lo mejor vienen a pedir, vienen para que los ayudemos a arreglar algo, por ej. : Para abrirles un paquete de galletas. Pero lo que más les cuesta es encontrar la conexión con el otro para compartir. Esto es ausencia o dificultad en la tendencia espontánea para compartir con otras personas disfrutes, intereses y objetivos. Mostrar, traer o señalar objetos de interés. Mostrar para pedir no para compartir, esto es clave; y va acompañado de una dificultad en todos los gestos que regulan la interacción, es decir, todos espontáneamente usamos los gestos para comunicarnos. 

- Ellos tienen grandes dificultades para darse cuenta que la mirada puede ser utilizada para comunicarse. Hay alteraciones en el uso de los gestos para comunicarse, dificultades para relacionarse con los pares, especialmente con los niños de su edad mental, no de su edad cronológica, y dificultades para tener reciprocidad emocional, por ej. : Les cuesta mucho entender que otros están sufriendo, esto va acompañado por una cuestión social, por dificultades en el lenguaje  y en la comunicación; y en todos los niveles de espectro que se alcancen, en la comprensión auditiva, en comprender las palabras “como si les habláramos en otro idioma”. Pero como ellos no entienden los gestos, sólo comprenden a través de lo que ven y de todas las ayudas visuales que les podamos dar. 

- Cuando ellos establecen una comunicación, les cuesta desde las dificultades en la expresión, (el 50% de los niños autistas no desarrollan el lenguaje), dificultades en la pragmática, es decir, en el sentido comunicativo, lo que uno quiere decir y además se comunican de manera inapropiada.

- Como no encuentran las palabras, repiten las mismas que escuchan, hacen frases repetitivas, no pueden establecer la diferencia entre yo y vos (inversión pronominal) y entonces tienen una conversación restringida, pueden responder preguntas pero les cuesta establecer un diálogo interactivo.

Aspectos conclusivos sobre este tema
Esto es lo que vemos que le pasa a un niño que tenemos adelante y tratamos de pensar porqué le está pasando esto. Uno de los grandes problemas es que durante muchos años se pensó que estos niños se aislaban porque no podían establecer un vínculo con los padres, se les hechó culpa a ellos de que no podían establecer un buen vínculo con sus hijos y en realidad hoy se sabe, y hay muchas pruebas indirectas, que hay alteraciones a nivel orgánico, de tipo funcional, de tipo neurobiológico en los neurotransmisores del cerebro que hacen que actúen como actúan ; especialmente en las zonas de desarrollo que tienen que ver con la interacción social y con el lenguaje. Además, hay  distintas teorías que tratan de explicar cómo funciona la mente de estos niños que no entienden cómo relacionarse, cómo comunicarse y como interactuar.     
Además tienen otra serie de “problemitas”. Así como todos tenemos la tendencia de inferir lo que está pasando o tratando de adivinar lo que está pasando en la mente del otro y actuar en consecuencia, los autistas tienen una dificultad  en lo que se llama la Teoría de la mente. Ésta dice que las personas con la maduración, además de adquirir la maduración en esto tan sencillo, van madurando la teoría de la mente, es decir, la capacidad de inferir  los estados mentales del otro, y que los autistas  tendrían una incapacidad  en desarrollar la teoría de la mente. 

Tienen grandes dificultades para entender, no captan chistes, ironías, tienen terribles dificultades para manipular al otro, ellos creen que lo que ellos piensan es lo que está en la mente del otro. Entonces si a ellos les parece divertido gritar, no piensan que a lo mejor  para el otro es un espanto. Esto lo prueban un grupo de científicos ingleses con un test muy sencillo, llamado el experimento de “Sally y Ann” (niños down y autistas). Ellos demostraron que los autistas tienen grandes dificultades para lo que se llama la cognición social: en establecer una teoría de mente, es decir, no pueden predecir por las señales que les envían los demás; por la cara o por las guías que le dan los demás. No pueden inferir la mayoría de las condiciones y las situaciones sociales.  

También tienen dificultades para  establecer una coherencia central y una teoría general o global de las cosas, como la llaman los psicólogos de la Gestalt.

Todas las situaciones desconocidas les resultan impredecibles, caóticas, no las pueden manejar, ni adivinar por los indicios sociales que tienen, no saben cómo interactuar y no pueden comunicarse.

Tienen dificultades en las funciones ejecutivas: son las habilidades que tenemos para resolver un problema, o cómo establecemos nosotros una secuencia de pasos para resolverlo. Tienen una gran dificultad para darse cuenta que lo que se hace tiene o puede tener una consecuencia. 

¿Cómo estos niños con estas dificultades van a poder entender un sistema habitual de educación ?Nosotros tenemos que adaptarles el sistema educativo para llegar a que ellos puedan aprender, teniendo en cuenta todas estas dificultades para ayudarlos a llegar a donde ellos quieren llegar. 

Antes que eso, hubo que aceptar las causas biológicas del autismo que están en plena investigación. Hoy no hay una única causa determinante ni del autismo, ni de las discapacidades asociadas.

SEGUNDA PARTE
introducción a la terapia cognitivo-conductual
Lic. María Pía Espoueys

Como pudimos ver en el video, un niño autista realiza en una escuela conductas estereotipadas o auto estimulaciones. 
¿Qué hacemos con un niño con estas características? Se está usando el programa cognitivo- conductual, éste es un programa educativo- terapéutico y busca el desarrollo cognitivo a través de métodos de modificación de conducta y también la forma en que procesa la información cada uno de los niños. Así se busca poder darles los medios para que se puedan comunicar y tratar de compensar estos desniveles que tienen en las distintas áreas.

El objetivo principal del programa es trabajar con las personas con autismo, con las familias dentro de la sociedad para que puedan integrarse a ellas y que éstas personas puedan convivir no solamente dentro del ámbito familiar.

Características del programa:

- Es individualizado, se evalúa las particularidades y las individualidades de cada uno de los niños,  

- Es flexible (aunque con parámetros comunes), es muy estructurado en muchas cosas, se va adaptando a las modalidades de los niños y al medio en el que están viviendo o a las condiciones familiares,

- Los objetivos y procedimientos se desarrollan a corto y largo plazo. Es decir, el fin último es, por ej. que los niños puedan vestirse solos, pero es muy difícil de evaluar si no se secuencia en pequeños pasos,

- Tiene métodos de evaluación muy exhaustivos para medir si los objetivos se están cumpliendo o no, si son demasiado altos, si no son acertados para ese niño por el contexto en el que vive y si los procedimientos son los adecuados de acuerdo a cómo procesan ellos la información (Cfr. ANEXOS). 

- Sirve para poder analizar las conductas. A estos niños continuamente los estamos interpretando y hay que darles un método de comunicación para que más personas los entiendan.

- Nos ayuda para poder interpretar cada una de las conductas. ¿Cuál es el valor?, ¿por qué las realizan? Algunos al tener dificultades en la comprensión del lenguaje se frustran, otros lo hacen porque no se respetó la rutina a la que ellos estaban adecuados o porque no entienden qué es lo que está pasando o qué se espera de ellos.

Se necesitan métodos de evaluación muy precisos, como un registro y también el trabajo en equipo con la escuela a la que concurren, con la familia, con los niños, y un trabajo con todo el equipo terapéutico. Ellos tienen que entender qué es lo que está pasando, para que tenga sentido, que sea comprensible y coherente.

1) ¿Cómo lo organizamos? Un niño que comienza un tratamiento tiene que tener todas las evaluaciones, luego se selecciona un equipo terapéutico, se hace una capacitación familiar para entender cómo ese niño procesa la información y cómo van a ser las técnicas de trabajo.

Así se diseña el programa específico para ese niño individualizado.

2) ¿Cómo determinamos la implementación? Los niños que recién comienzan con el programa deben tener un porcentaje de horas trabajadas en sus casas, porque hay que cambiar las reglas de esa casa en donde ellos comenzaron con sus conductas inapropiadas.

3) ¿Cómo es el tratamiento? Se determinan las áreas a trabajar que son:

* Área de valimiento e independencia,

* Área de la comunicación y el lenguaje, 

* Área de juego,

* Los contenidos académicos,

* Las actividades funcionales,

* Las actividades para el tiempo libre,

* La motricidad y la socialización.

Luego se reúne toda la información obtenida en las distintas evaluaciones. Al principio no se trabajan todas las áreas porque lo primero que necesitan los niños son PRE REQUISITOS para aprender. Así se decide cuáles de todas las áreas se va a trabajar y con toda la información se plantean los objetivos a corto y a largo plazo. 

4) ¿Qué técnicas de trabajo vamos a utilizar? 

* La técnica de ensayo discreto

* El análisis funcional de la conducta

* La técnica para la generalización de los conceptos 

* La técnica para trabajar con juegos interacción y espontaneidad

* Programa “Teach”: se trata de adaptar el mundo para que ellos puedan funcionar mejor 

* El aprendizaje incidental

* Programas de auto-valimiento 

* Técnicas de integración sensorial

* Métodos aumentativos de la comunicación.

5) Se preparan los materiales que se van a usar para cada uno de los programas, se define cómo se va a tomar los datos, ellos deben producir asociaciones y llegar a determinados criterios.

6)  La estructuración tempero- espacial, ¿cómo se la vamos a presentar?, ¿cuántas veces lo vamos a hacer? Se definirá un cronograma de trabajo y una vez que tenemos logrados los aprendizajes, programamos la generalización.

· Hay que medir el nivel de ayuda.

· Si lo evaluamos por comentarios, subjetivamente.

· Tomar la frecuencia de las conductas y medirlas.

El terapeuta tiene que ser muy consciente que este es un trabajo muy integral con la familia y tener en claro que el 50% del éxito del tratamiento con los niños está en poder transmitir y adecuar las cosas a las familias.

Hay que darles a estos niños ambientes estructurados y predecibles, y facilitarles la comprensión, marcándoles rutinas con agendas visuales, con barreras fijas, y con la organización de los materiales.

También hay que enseñarles medios de comunicación, esto es, todos los niños tienen que tener un sistema de comunicación que sea efectivo en todas las situaciones y contextos.

Deben tener un aprendizaje sin error mediante estrategias para dejarles probar experiencias positivas y actividades con sentido y sistemas para regular sus propias conductas.

7) En cuanto a los padres, hay que analizar con ellos cuáles son las prioridades, programar con ellos  los objetivos, escucharlos, responder a sus inquietudes. Enseñarles a manejar las distintas conductas, pedirles sugerencias y exigirles colaboración porque con ellos los niños van a pasar el tiempo.

Es importante también trabajar con los hermanos, porque si ellos los entienden pueden ser los mejores terapeutas.

Como terapeutas, hay que rever la programación periódicamente y llevar un registro exhaustivo de lo que está funcionando o no. Reunirse asiduamente para mantener esta coherencia en el tratamiento. 

En un video vimos cómo y en base a las necesidades que se van presentando, se van armando los programas de trabajo.          

TERCERA PARTE 

EXÁMENES COMPLEMENTARIOS en pacienteS CON TRASTORNOS DE DESARROLLO
Dr. Luis Espeche

¿Cómo se evalúan las causas o dificultades neurológicas en los pacientes con discapacidades? Deben evaluarse a través de exámenes complementarios.  Pero previo a estos exámenes, hay algunos pasos muy importantes en la intervención médica.

1) - Minucioso interrogatorio.
- Completo examen físico. 

- Primera impresión sobre cuál es la causa o patología que le está produciendo un problema al niño.

 Estos tres pasos son fundamentales para decidir después; para saber qué examen complementario se le va a pedir al paciente. Este debe ser dirigido, tener un fundamento y no debe ser realizado de manera abstracta y pedir una batería de estudios. Ésta primera impresión diagnóstica es muy importante para la solicitud de los mismos.

2) Cuando tenemos un paciente con discapacidad lo primero que queremos saber es el porqué, tratamos de averiguar si el problema es prenatal, durante el nacimiento y sus primeros días de vida, perinatal, o si el problema fue posterior al nacimiento.

·  2.a) Causas prenatales :

- enfermedades genéticas,

-malformaciones del SNC,

-malformaciones del desarrollo cortical,

-infecciones congénitas,

-hipoxia e isquemia, entre otras.

· 2 b) Causas perinatales: 

- hipoxia e isquemia,

- hemorragias intracraneanas,

-hipoglucemia en el período neonatal,

-metabolopatías.

· 2 c) Causas postnatales : 

- traumatismo cráneo encefálico,

- meningoencefalitis,

- accidentes cerebro-vasculares

- tumores,

- encefalopatías epilépticas,

· encefalopatías progresivas

3) Cuando decimos que el examen complementario debe ser dirigido es que necesitamos:

- Estudios genéticos,

- Estudios neurofisiológicos,

· Estudios de laboratorio.

3.a) Los estudios genéticos nos han permitido llegar al diagnóstico en muchos trastornos que producían discapacidades en el niño. El avance de la genética molecular ha ayudado mucho en este sentido.

¿Por qué realizamos estudios genéticos? Para confirmar un diagnóstico ante la posibilidad de algo pre-sintomático. Si tenemos un familiar afectado, ante el establecimiento de un riesgo probable de recurrencia de una enfermedad determinada y de un posible diagnóstico prenatal, se puede realizar un consejo genético. ¿cuál es el objetivo? Informarles a los padres o a la familia sobre una patología en particular y la posibilidad de planificar su reproducción (esto es muy importante).

¿Qué buscamos en los estudios genéticos? Enfermedades cromosómicas, por ejemplo:
· Información cromosómica por una alteración estructural.

· Síndromes de genes continuos.

· No todos los pacientes que presentan estos síndromes, presentan un trastorno generalizado del desarrollo y estos trastornos, con una etiología precisa. Tampoco es lo más frecuente.

· Síndrome de X frágil (causa más frecuente de retardo mental).

3.b) Estudios neurofisiológicos:
· Estudios de neuroimagen dan la estructura del cerebro.

· Tomografía del cerebro (Las calcificaciones del cerebro son los resultados más importantes de este estudio).

· Ejemplos de calcificaciones cerebrales (antes de nacer.)

· Malformaciones del SNC.

· Hemorragia cinta craneana (trastornos postnatales).

· Resonancia magnética del cerebro.

· Enfermedades neurocutáneas.

· Compromiso de sustancia gris por una infección viral.

· Encefalopatías (para diferenciar sustancia blanca y sustancia gris.)

· Malformaciones del desarrollo cortical (un hemisferio más grande que otro.)

· Trastorno de la migración neuronal.

· Sustancia gris alrededor de los ventrículos (donde no debería haber.)

· Trastorno de la organización neuronal. Todas estas patologías no se las podría identificar sin el estudio de neuroimagen.

Los estudios neurofisiológicos (muy importantes): deben tener un fundamento cuando son solicitados. La discapacidad motora está asociada al autismo, en los preescolares en un 14% y un tercio de los niños puede tener epilepsia.

· Estos mismos estudios se ordenan para niños con dificultades visuales.

· En pacientes con trastorno auditivo (hipoacusia).

· Ante la sospecha de hipoacusia en los niños recién nacidos a seis meses, entre los seis meses y dos años, y entre dos años y cuatro años.

3.c)  Estudios de laboratorio 

· Estudios neurometabólicos: en sangre, orina y líquido cefalorraquídeo.

ANEXOS DE LA SEGUNDA PARTE: 
TERAPIA COGNITIVO-CONDUCTUAL
A continuación se muestran algunos modelos de Planillas con actividades y seguimiento de distintos pacientes.
Debe tenerse en cuenta que estas planillas no son fijas, sino que están elaboradas de acuerdo a las característica peculiares de cada paciente y siguiendo secuencias pedagógicas precisas. En algunos casos los terapeuta llenan en una misma sesión varios tipos de planillas. Las mismas se organizan en un bibliorato al que tiene acceso todo el equipo terapéutico, incluidos los padres.
Lo que sigue es solo una pequeña muestra para ejemplificar someramente el sistema de evaluación, aprendizaje y el cuidadoso seguimiento que debe practicarse con cada uno de los programas. 

DIA :                                                         TERAPEUTA :

NOTA DE PROGRESO

1-  ATENCION :      

DISTRAIDO              BUENA         MUY BUENA

 CONSTANTE            DEPENDE LOS PROGRAMAS

2-  AUTOESTIMULACION:  

 De que tipo?____________

 En distintos momentos ____    Ante (algo especifico)_______

3-  AUTOAGRESION:        

SI       NO

¿ Por qué?_____________         

¿Como se manejo?____________

4-   AGRESION:        

SI       NO

¿ Por qué?_____________         

¿Como se manejó?____________

5- BERRINCHES:         

¿ Por qué?_____________         

¿Como se manejó?____________        Duración: ___________

OBSERVACIONES

nombre del programa: números    

Área:
Lenguaje receptivo y expresivo
fecha de inicio:

objetivos:
1) Ampliar su lenguaje receptivo y expresivo




2) Que responda a distintas personas




3) Aumentar atención y memoria.




4) Ampliar las estructuras del lenguaje

estimulo:  1) “Tocá- Dame-Levanta”/ ¿qué es?



2) 



3)



4) 

enseñanza/Aprendizaje:  para cada orden que se enseña es 5/ 10 veces con ayuda. Un ítem esta aprendido cuando tiene  mas de 160. en dos sesiones

procedimiento: Se le da la orden y se espera su respuesta. Dar las consignas en forma clara.
pasos:
1) Números en tarjetas



2) Contar

3) Asociar numero/ Cantidad

3) Cuentas simples

anotación:  I-I-A. Se le dice: “No”. En la segunda le repetimos la consigna y en la 3era lo ayudamos masivamente.

AREA : Académica

NOMBRE DEL PROGRAMA :  Rompecabezas

FECHA DE INICIO :
PROCEDIMIENTO :  Se elige un rompecabezas y se le va enseñando por partes, sacándole las fichas de a una.

ANOTACION : No se lo dice NO, se lo deja intentar 2 veces y si no se lo ayuda.

EVOLUCION

ITEMS                                INICIO                                              ADQUIRIDO

1. _____________                 ______________                  ______________

2. _____________                 ______________                 ______________

3. _____________                 ______________                 ______________

4. _____________                 ______________                  ______________

5. _____________                 ______________                  ______________

6. _____________                 ______________                   ______________

7. _____________                 ______________                   ______________

8. _____________                 ______________                    ______________

9. _____________                  ______________                   ______________

10. ____________                   ______________                    ______________




N U E V A   E T A P A








� Investigadora del CONICET y Profesora Universitaria. Especializada en estudios transdisciplinarios. Madre de un niño con TGD.
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