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RESUMEN

Introduccién. El trastorno del espectro autista (TEA) se caracteriza por dificultades de comunicacion
social y comportamientos repetitivos y estereotipados. Ademas de la categoria diagnéstica, las actividades
que los nifios, nifias y adolescentes (NNyA) pueden realizar y la participacién social son los aspectos
principales por considerar desde el marco de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la
Discapacidad y la Salud (CIF), propuesta por la Organizacion Mundial de la Salud, para describir los
estados de salud.

En una investigacion previa, elaboramos la primera versién de una herramienta pediatrica basada en la
CIF llamada TEA-CIFunciona para evaluacién funcional de NNyA con diagndstico de TEA, que permitio
captar caracteristicas funcionales adaptadas a nuestro contexto cultural. Se propuso como objetivo
posterior aplicar TEA-CIFunciona en formato multicéntrico para evaluar NNyA de diferentes regiones,
revisar y actualizar la herramienta, e identificar barreras y facilitadores.

Poblacién y métodos. Se administré TEA-CIFunciona version 1.0 a NNyA con diagnéstico confirmado
de TEA (segun criterios del DSM-5), menores de 16 afios, en seguimiento en cinco centros de atencién
pediatrica del pais.

Resultados. Se obtuvo la versiéon 2.0 de TEA-CIFunciona con 34 categorias (10 funciones corporales,
15 actividades y participacion, y 9 factores ambientales). Se elaboré el perfil funcional de la muestra
completa (n = 308).

Conclusiones. La version actualizada de TEA-CIFunciona contribuye a estandarizar y a sistematizar la
obtencién de informacién necesaria para adecuar el seguimiento de los NNyA con TEA a nivel nacional.
Ademas, permite identificar barreras por superar y facilitadores para generalizar.
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INTRODUCCION

El trastorno del espectro autista (TEA) es
una condicién del neurodesarrollo caracterizada
por dificultades en la comunicacion y la
socializacién, y por comportamientos repetitivos
y estereotipados.’ Su prevalencia global es del
1-2 %,% y el diagnéstico se basa en criterios
especificos del DSM-5/CIE-10.>* Aunque los
diagnosticos categoricos son fundamentales,
deberian complementarse con descripciones
funcionales para comprender el desempenio diario
y garantizar intervenciones apropiadas.

En el 2001, la Organizaciéon Mundial
de la Salud (OMS) propuso la Clasificacién
Internacional del Funcionamiento y la
Discapacidad y la Salud (CIF)%y, en 2007,
la version para infancia y adolescencia (CIF
IA),® para abordar la discapacidad desde una
perspectiva biopsicosocial, jerarquizando el
funcionamiento y el rol fundamental del
contexto. El funcionamiento, es decir todo lo que
una persona puede hacer en su vida cotidiana,
incluida la participacion social, es mas informativo
que el diagndstico en si mismo para comprender
la evolucion de los nifios, nifias y adolescentes
(NNyA) con TEA?

Analizar el grado de participacion de NNyA
con TEA y sus familias en la comunidad y los
factores contextuales que impiden o facilitan
esa participacion es esencial para asegurar el
ejercicio de sus derechos. Por lo tanto, recolectar
datos funcionales para complementar datos
de diagnéstico es crucial para guiar politicas
sanitarias y sociales que aseguren la inclusion,
la diversidad y la equidad social.®"°

La implementacion de la CIF es desafiante
debido a su extension, motivo por el que se
han desarrollado herramientas abreviadas
Ilamadas “conjuntos basicos” para diversas
condiciones de salud y del neurodesarrollo,' que
permiten construir perfiles donde se resumen
las habilidades y limitaciones funcionales, como
también los factores ambientales que ayudan o
impiden el funcionamiento diario.

En 2019, desarrollamos una herramienta
argentina llamada TEA-CIFunciona, basada en
el Conjunto Basico para TEA' y respaldada por
los equipos del Dr. Boélte (Suecia) y de la Dra.
Schiariti (Canada). Este instrumento permitio
describir aspectos funcionales de NNyA con
TEA en contextos clinicos en una muestra de
100 NNyA."?

Luego de esta investigacidn inicial,
propusimos su aplicacion en formato multicéntrico,
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con los siguientes objetivos: 1) evaluar la
factibilidad de aplicacién en centros de atencion
del pais con equipos de diferente experiencia,
2) revisar y mejorar el instrumento con la
experiencia en contextos diversos, 3) obtener
un perfil funcional de la poblacién estudiada
con TEA, 4) identificar barreras y facilitadores
funcionales de las distintas regiones.

En esta publicacion, describimos el proceso
y los resultados iniciales obtenidos en el estudio
multicéntrico.

POBLACION Y METODOS
Tipo de estudio

Descriptivo, transversal, con analisis
prospectivo de datos.

Poblacion

NNyA con diagndstico confirmado de
TEA (segun criterios del DSM-5), menores
de 16 afos, que acudieron a su consulta
programada de seguimiento en los cinco centros
de salud participantes: Servicio de Clinicas
Interdisciplinarias del Neurodesarrollo, Hospital de
Pediatria S.A.M.1.C. Prof. Dr. Juan P. Garrahan;
Equipo de Desarrollo Infantil del Hospital
Provincial de Neuquén Dr. Castro Rendon;
Servicio de Desarrollo Infantil, Subprograma
Maternidad e Infancia de San Luis; Servicio de
Maduracién y Desarrollo Infantil del Hospital
Nicolas Avellaneda de Tucuman, y Equipo
PROATEA de la Region Sanitaria | de Bahia
Blanca.

Se incluyeron todos los pacientes en una
muestra consecutiva. No se fijaron criterios de
exclusién, excepto la negativa a participar. Se
solicitd consentimiento informado a los padres.

Considerando los NNyA que acuden a cada
centro anualmente para seguimiento, se estimé
un tamafio muestral de conveniencia de n = 300.

Se obtuvieron los siguientes datos
poblacionales: edad, sexo, escolaridad del NNyA
y del cuidador, condiciones médicas asociadas,
trastornos del desarrollo asociados, nivel de
gravedad del TEA (grado 1, 2 0 3 segun DSM-5),°
indicador socioecondmico: necesidades basicas
insatisfechas (NBI).

Procedimiento

El primer mes se llevo a cabo la
capacitacion de todos los equipos en el uso
de TEA-CIFunciona en su primera version,
constituida por 32 categorias CIF (10 funciones
corporales, 15 actividades y participacion, y



7 factores ambientales), con los instrumentos
correspondientes para evaluar cada categoria.
Esto conformé la caja de herramientas inicial
(version 1.0).2

Los instrumentos propuestos para medir
cada categoria, comunmente utilizados por
los investigadores en los diferentes centros,
requieren criterios de puntuacioén unificados y
transferencia a calificadores CIF.

Se realiz6 luego una prueba piloto en
consultas compartidas entre dos administradores,
cada uno puntuando en forma independiente,
y analisis de confiabilidad interobservador con
prueba estadistica Cohen Kappa. Se considero
acuerdo aceptable >0,60 y excelente >0,80.

Posteriormente, se administro TEA-
ClFunciona en la consulta con el NNyA y su
familia. Se obtuvo un perfil de funcionamiento
individual, con el detalle del nivel de problema de
cada una de las categorias y el grado en que los
factores del contexto son facilitadores o barreras
para ese individuo, con el objetivo de guiar las
intervenciones segun su situacion particular. Se
elaboraron luego perfiles funcionales grupales, lo
cual permitié analizar categorias y facilitadores o
barreras para la participacion en general.

Cuando las restricciones por la pandemia
impidieron consultas presenciales, se propuso
administrar TEA-CIFunciona en teleconsultas,
previa verificacién de disponibilidad de
dispositivos (computadora, celular) y conexion
a internet.

Se recopilaron los datos en la base de datos
RedCap. Para el andlisis, se utilizé el software
estadistico RStudio. Se describieron medidas de
resumen: promedio con intervalo de confianza del
95 % (IC95%) o medianas y rangos o frecuencias
de categorias.

Durante el proceso, se realizaron
reuniones virtuales de equipo para compartir
aspectos cuantitativos y cualitativos de esta
nueva perspectiva de evaluacion. Se diseioé
un cuestionario breve dirigido a los padres
(an6nimo) para evaluar su satisfaccion luego
de administrado el protocolo. Se indicaron
intervenciones para las dificultades detectadas
durante la evaluacion.

Finalmente, dada la posibilidad tanto de
los padres como de los evaluadores de incluir
temas de preocupacion no contemplados en
la propuesta original, se considerd la inclusién
de categorias con el acuerdo del 75 % de los
evaluadores. Se modificaron las herramientas
de evaluacién cuando no se obtuvo acuerdo
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interobservador aceptable. Por lo tanto, la nueva
version de TEA-CIFunciona 2.0 quedé constituida
por 34 categorias (10 funciones, 15 actividades y
participacion, y 9 factores ambientales), como se
muestra en la Tabla 1.

En el material suplementario, se presenta
mayor detalle en la metodologia utilizada tanto
para el desarrollo de la version 1.0 como la
actual, 2.0, de TEA-CIFunciona.

Este estudio de investigacion se realiz6 a
través de una Beca de Multiples Investigadores
Salud Investiga, 2021-2022, del Ministerio de
Salud de la Nacion. Fue evaluado y aprobado
por la Direccién Asociada de Docencia e
Investigacion, por el Comité Hospitalario de
Etica, por la Direccién del hospital coordinador del
trabajo y por el comité de cada centro.

RESULTADOS

Desde diciembre 2021 hasta octubre 2022, se
invito a participar a 327 pacientes; todos iniciaron
la evaluacion, pero la completaron 308.

Factibilidad

Se completd la administraciéon del
protocolo TEA-CIFunciona en el 94 % de los
casos, mostrando la factibilidad en cuanto
a duracion y comprension de cada item. La
preocupacion por un problema médico agudo
o situacion de conflicto familiar fueron causas
asociadas a la suspension.

Adecuacion del instrumento

Se realizaron modificaciones al contenido
de TEA-CIFunciona por la necesidad de cubrir
nuevas categorias consideradas relevantes
para el equipo y las familias, con medidas
de confiabilidad interobservador aceptables
(Tabla 1).

Perfil funcional

Las caracteristicas demograficas de la
poblacién estudiada se resumen en la Tabla 2.

En la Tabla 3, se observa la frecuencia
(%) de problemas en funciones, actividades
y participacion, y factores ambientales, de la
muestra completa (n = 308). En la Figura 1, se
observa el perfil de la muestra completa.

Entre las funciones corporales, destacamos
que la mayoria de los padres (78,7 %) registran
problemas de diferente gravedad en la atencion,
mientras que el suefio es un problema para el
30 %. El impacto de las dificultades sensoriales
en el funcionamiento es moderado a completo
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TaBLA 1. Caja de herramientas TEA-CIFunciona version 2.0

Funciones corporales (b)

Categoria Instrumento de medicién
b117 Funciones intelectuales CAT/CLAMS WPPSI S. Binet k-bit Leiter
b125 Funcionamiento intrapersonal EVA (padres)
b134 Funciones del sueio EVA (padres)
b140 Funciones de la atencion EVA (padres)
b156 Funciones de la percepcion EVA (padres)
b1670 Funciones mentales de lenguaje receptivo CLAMS CELF GARDNER PLS VABS

(Comunicacion)
b1671 Lenguaje expresivo CLAMS CELF GARDNER PLS VABS
(Comunicacion)
b7602 Coordinacion EVA (padres)
b7652 Manierismos ADI-R (item 77) ADOS
b7653 Estereotipias complejas ADI-R (item 78) ADOS
Actividad y participacion (d)
d110 Mirar ADI-R (item 50) ADOS
d115 Escuchar ADI-R (item 46)
d130 Copiar CARS (item 2)
d155 Adquisicién habilidades VABS (Actividades de la vida diaria)
d250 Manejo del comportamiento propio CARS (item 6)
d330 Hablar Observacion/entrevista
d335 Produccién de mensajes no verbales ADI-R (42, 43, 44 y 45) ADOS
d350 Conversacion ADI-R (item 35) ADOS
d530 Procesos de excrecion EVA (padres)
d550 Comer EVA (padres)
d720 Relaciones interpersonales complejas VABS (Relaciones interpersonales)
d7500 Relaciones sociales informales PEDSQL Funcionamiento social
dg15 Educacion preescolar EVA (padres)
ds20 Educacion Escolar EVA (padres)
d920 Tiempo libre VABS (Juego y tiempo libre)
Factores ambientales (e)
e125 Tecnologia para la comunicacion Entrevista
e140 Productos y tecnologia para las EVA (padres)
actividades culturales, recreativas
y deportivas
e310 Familiares cercanos APGAR familiar
e355a Profesionales de la salud EVA (padres)
e355b Terapeutas Entrevista

e430 Actitud de personas en cargo de autoridad  EVA (padres)
(directivos de escuelas)

e455 Actitudes individuales de profesionales EVA (padres)
relacionados con salud

e5502 CUD Entrevista

e555 Asociaciones de padres EVA (padres)

e5800 Servicios Entrevista

La caja de herramientas se compone de los instrumentos propuestos para evaluar cada una de las categorias de
funcionamiento de TEA-CIFunciona version 2.0. Estos instrumentos (pruebas, cuestionarios, items de pruebas, escalas
visuales y preguntas especificas dirigidas a la familia) fueron rigurosamente seleccionados por el equipo y probada su
confiabilidad interobservador (ver anexo). Se requiere la utilizacién de un solo instrumento por categoria, en algunos casos,
como se observa en el cuadro, se proponen opciones para que cada equipo pueda seleccionar la mas ajustada a su
experiencia clinica.

CAT/CLAMS: Clinical Adaptive Test/Clinical Linguistic and Auditory Milestone Scale, ADI-R: Autism Diagnostic Interview-Revised,
ADOS-2: Autism Diagnostic Observation Schedule-2, WPPSI: Wechsler Preschool and Primary Scale of Intelligence, CARS: Childhood
Autism Rating Scale, VABS: Vineland Adaptive Behavior Scales, EVA: escala visual analdgica, Leiter : escala de inteligencia ,
KBIT: Kaufman Berief intelligence test, PedsQL: Pediatric Quality of Life Inventory, S. Binet: Stanford-Binet Intelligence Scales,
Gardner: Test de figura/palabra receptivo y expresivo Gardner, PLS: Preschool Language Scale, CELF-4: Clinical Evaluation of
Language Fundamentals 4, APGAR: Adaptability, Partnership, Growth, Affection, and Resolve (adaptabilidad, sociedad, crecimiento,
afecto, determinacion), CUD: certificado tnico de discapacidad.
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TABLA 2. Caracteristicas de la muestra

Tamaio de la muestra n =308
Edad en meses, mediana (rango) 82 (28; 192)
< 6 afios % (n) 41,2 (127)
6-16 afos % (n) 58,8 (181)
Edad al momento del diagnéstico de TEA mediana (rango) 40 (20; 168)
Ninas 44 (23; 111)
Varones 39 (20; 168)

Sexo % (n)

Varones 81,2 (250)
Mujeres 18,8 (58)

Necesidades basicas insatisfechas % (n) 8,8 (27)

Nivel de gravedad (DSM-5) % (n)
| Necesita ayuda 32,8(101)
Il Necesita ayuda notable 38,3(118)
Il Necesita ayuda muy notable 28,9 (89)

Lenguaje % (n)

Si 71(219)
No 29 (89)

Escolarizacion % (n)

Si 94,4 (291)
Escuela comun 45,4 (140)
Escuela especial 11,8 (36)
CET (centro educativo terapéutico) 3,6 (11)
Escuela comun con apoyos 33,7 (104)

No total 5,6 (17)

No (< de 42 meses // > 42 meses) 41 (7) 1159 (10)

Condiciones médicas asociadas “% (n) 52 (159)
Problemas de suefio 25,2 (38)
Obesidad 25,8 (39)
Sindrome genético 12,6 (19)
Enfermedad crénica 6,6 (10)
Epilepsia 9,3 (14)

Condiciones asociadas al desarrollo™% (n) 67,9 (209)
Retraso global del desarrollo (RGD) / discapacidad intelectual (DI) / DI no especificada 52,2 (109)
Trastorno del desarrollo de la coordinacién 4,8 (10)
Ansiedad 4,8 (10)
Trastorno de lenguaje 16,3 (34)
Trastorno de conducta 8,1(17)
TDAH (trastorno por déficit de atencion e hiperactividad) 3,8 (8)
Hipoacusia 1,4 (3)
Trastorno de aprendizaje 5,7 (12)

Escolaridad del cuidador principal % (n)

Analfabeto (nunca fue a la escuela) 0,7 (2)
Primario incompleto 1(3)
Primario completo/secundario incompleto 27,9 (86)
Secundario completo/universitario o terciario incompleto 49 (151)
Universitario o terciario completo 21,4 (66)

Procedencia % (n)

CABA (Ciudad Auténoma de Buenos Aires) 8,8 (27)
Bahia Blanca (Buenos Aires) 6,8 (21)
Tucuman 13 (40)
San Luis 16,6 (51)
Neuquén 10,4 (32)
Gran Buenos Aires 40,3 (124)
Otras provincias 4,2 (13)



Modalidad de la consulta % (n)
Presencial
Teleconsulta

CUD (certificado Unico de discapacidad) % (n)
Area % (n)

Rural

Urbana

Tratamiento % (n)
Si
No
Tratamiento por sector publico
Tratamiento por obra social
Tratamiento privado o particular

Encuesta de satisfaccion % (n)
Muy util (temas abordados)
Tiempo de consulta adecuado
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90 (277)
10 (31)
86 (265)

6,5 (20)
93,5 (288)

73,2 (225)
26,8 (83)
15,2 (47)
71,4 (220)
13,4 (41)

90 (277)
99,6 (307)

*Condiciones médicas asociadas: los valores expresados en % fueron calculados a partir de los NNyA con condiciones
médicas asociadas que representa el 52 % del total de la muestra. Un mismo NNyA puede tener mas de una condicién médica

asociada.

**Condiciones del desarrollo asociadas: los valores expresados en % fueron calculados a partir de la muestra con condiciones
del desarrollo asociadas, que representa el 67,9 % del total. Un mismo NNyA puede tener mas de una condicién del desarrollo

asociada.
TEA: trastorno del espectro autista.

en el 38 %. El lenguaje expresivo y receptivo
resultan problemas casi para la totalidad de los
casos (Tabla 3).

Entre las actividades, el manejo del
comportamiento es un problema moderado a
grave en casi la mitad de los casos. Se registran
dificultades en el control de esfinteres en mas de
la mitad y la alimentacién es un problema para la
mayoria de las familias con diferentes niveles de
gravedad (64 %), incluida selectividad, rechazo
de grupos de alimentos, sobrepeso u obesidad.

La escolaridad es un problema en el 45 % por
causas como reduccion horaria (40,4 %), falta
de apoyos (36 %), escasa comunicaciéon con
terapeutas (3,5 %), situaciones de hostigamiento
(15,8 %) o actitudes negativas de los docentes
(30,7 %).

Barreras y facilitadores

Los productos y tecnologias para la
comunicacion (por ejemplo, pictogramas) fueron
considerados barrera por la falta de uso o uso
parcial en el 60 %, similar en todas las regiones
(Tabla 4).

Los familiares cercanos son los principales
apoyos con los que cuenta la familia. Encontramos
diferencias regionales en cuanto al seguimiento
por pediatra de cabecera, cuya ausencia (el 21 %

de la muestra general) fue considerada barrera
(Tabla 5). Las actitudes de los directivos de las
escuelas fueron consideradas facilitadoras en
el 58 % de los casos, con minimas variaciones
entre los centros (Tabla 4).

Encontramos diferencias regionales en el
acceso a tratamientos: el 27 % del total de la
muestra no realizaba terapias. Los terapeutas
fueron considerados facilitadores cuando su
intervencién fue considerada suficiente en
carga horaria y calidad, contemplaban las
preocupaciones de los padres y brindaban
estrategias de tratamiento (Tabla 5).

El contacto con asociaciones de padres
fue utilizado solo por el 50 % de las familias
y lo consideraron facilitador. En un 30 %, los
profesionales administradores de obra social
fueron considerados barreras por dificultar el
acceso a los apoyos, similar en todos los centros.
Contar con certificado Unico de discapacidad fue
considerado facilitador.

Se entreg6 un informe con el resultado de la
evaluacion a cada familia.

DISCUSION

Este estudio multicéntrico describe por
primera vez el perfil de funcionamiento de una
muestra ampliada de NNyA en Argentina.
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TaBLA 3. Frecuencias % (n) de problemas en funciones corporales, actividades y participacion, y factores
ambientales, muestra general n = 308

Categoria Funciones Calificador 0  Calificador 1 Calificador 2 Calificador 3 Calificador4  Calificador 8 Calificador 9
corporales no problema 1 problema problema problema problema no no
leve moderado grave completo especificado aplicable
b117  Funciones intelectuales 10,2 (32) 4,9 (15) 8,1 (25) 2,3(7) 6,5 (20) 68 (209)
b125 Funcionamiento intrapersonal 25 (77) 27,9 (86) 29 (89) 12,3 (38) 2,9(9) 2,9 (9)
b134  Funciones del suefio 65,6 (202) 16,5 (51) 8,4 (26) 5,2 (16) 2 (6) 2,3(7)
b140 Funciones de la atencion 18,5 (57) 32 (99) 29 (89) 14,9 (46) 2,7 (8) 2,9(9)
b156  Funciones de la percepcién 33,1 (102) 26 (80) 21 (65) 12 (37) 5(15) 2,9 (9)
b1670 Lenguaje receptivo 10,7 (33) 27,5(85) 37,9 (117) 17 (52) 4 (12) 2,9 (9)
b1671 Lenguaje expresivo 5(15) 18 (56) 49 (151) 22,3 (69) 3,4 (10) 2,3(7)
b7602 Coordinacién motora 56 (172) 19 (59) 15 (46) 7 (22) 1(3) 2 (6)
b7652 Tics y manierismos 44 (135) 24,5 (76) 21,5 (66) 8 (25) 2 (6)
b7653 Estereotipias y 27,5(85) 35(108) 29 (89) 6,5 (20) 2 (6)
perseveraciones motoras
Categoria Actividades y participacion Calificador 0 Calificador 1  Calificador 2  Calificador 3 Calificador 4 Calificador 8 Calificador 9
d110  Mirar 17 (52) 45 (139) 32 (99) 3,7 (11) 0,3(1) 2 (6)
d115  Escuchar 18,2 (56) 42,4 (131) 33,1 (102) 4 (12) 2,3 (7)
d130 Copiar 31,8 (98) 32,1 (99) 25,7 (79) 7.1 (22) 1) 2,3(7)
d155  Adquirir habilidades 6,7 (20) 32 (99) 41,8 (129) 12 (37) 4,6 (14) 2.9(9)
d250 Manejo del comportamiento 16,9 (52) 33,1 (102) 37 (114) 11 (34) 1(3) 1(3)
propio
d330 Hablar 34 (105) 17 (52) 20 (61) 15,5 (48) 12,5 (39) 1(3)
d335 Produccién de mensajes 35,7 (110) 18,5 (58) 22,5 (69) 16 (49) 5,3 (16) 2 (6)
no verbales
d350 Conversacion 4,2 (13) 21 (65) 25 (77) 4,2 (13) 1,6 (5) 1(3) 43 (132)
d530 Higiene excrecion 44 (135) 18,1 (56) 16 (49) 14,3 (44) 6 (19) 1,6 (5)
d550 Comer 36,4 (112) 22 (68) 19,5 (60) 13,7 (42) 8,1 (25) 0,3(1)
d720 Interacciones interpersonales 6,2 (19) 17,5 (54) 61,3 (189) 12 (37) 1) 2 (6)
complejas
d7500 Relaciones informales amigos 1,6 (5) 22,1(68) 45,2(139) 21,1(65) 3,3(10) 6,7 (21)
d815 Educacion preescolar 247 (76) 2,7 (8) 4,2 (13) 3,9 (12) 3,6 (11) 1,3 (4) 59,6 (184)
d820 Educacion escolar 30,5 (94) 6,8 (21) 6,2(19) 4,9 (15) 7,8 (24) 1,6 (5) 42,2 (130)
d920 Tiempo libre y ocio 5 (15) 20 (62) 53,2 (164) 17,6 (54) 1,7 (5) 2,5 (8)
Categoria Factores ambientales Barrera Barrera  Barrera Barrera  Nibarrera/ Facilitador Facilitador ~ Gran Total No No
leve moderada grave total ni facilitador leve moderado facilitador facilitador especificado aplicable
(1) @) @) (4) (0) (+1) (+2) (+3) (+4) (t) )
e125 Productos y tecnologia 15 19,2 13,6 14 17,8 8,7 7,5 29 1,3
para comunicacion  (46) (59) (42) (43) (55) (27) (23) (9) (4)
e140 Productos y tecnologia 7,5 6 10 2 17,7 14,9 22 8 29 5 4
para actividades (23) (19) (31) (6) (54) (46) (68) (25) 9) (15) (12)
culturales, recreativas
y deportivas
e310 Familiares cercanos 18,2 (56) 1,7 (5) 79 (243) 1,1 (4)
e355a Profesionales de 13 13) 1(3) 211 11,6 7,6 21,5 14,7 17,6 29
la salud (pediatra) (65) (37) (23) (66) (45) (54) (9)
e355b Profesionales de la 23 58 23 27 3,6 8,4 20,9 18,2 9,9 1,6
salud (terapeuta) (7)) (18) (7) (83) (11) (26) (65) (56) (30) (5)
e430 Actitudes individuales 2,3 6,1 55 7,8 16,8 7,2 15,1 21,7 14,6 29
de personas en cargo (7) (19) 17) (24) (52) (22) (46) (67) (45) 9)
de autoridad- directivos
e455 Actitudes individuales 1,9 9,6 6,3 8,9 11,8 7,7 9,9 9,2 59 1,9 26,9
de profesionales 6) (29) (19) (28) (37) (24) (30) (28) (18) (6) (83)
relacionados con
salud (obra social)
e5502 Politicas legales 11,6 (36) 1) 87,4 (269)
e555  Servicios, sistemas & 1 49 10 12,5 11,5 7 4
y politicas de 15) (3) (151) (31) (39) (35) (22) (12)
asociacion (asociacion
de padres)
e5800 Servicios, sistemas 6,7 18 6,7 5,6 5 14 29 13 2
y politicas sanitarias (21) (56) 21) (17) (15) (43) (89) (40) (6)
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Esta tabla refleja los resultados expresados en % (porcentaje) de nivel de problema en cada categoria de funcionamiento. La
CIF propone los niveles de gravedad de un problema mediante una escala genérica (0-4 % no hay problema; 5-24 % problema
leve; 25-49 % problema moderado; 50-95 % problema grave; 96-100 % problema total; el calificador 8 se utiliza cuando la
categoria no esta especificada y el calificador 9, cuando no corresponde calificar determinada categoria). En el caso de los
factores ambientales, se utiliza la misma escala genérica para determinar el nivel de facilitador o barrera de cada categoria.

TaBLA 4. Tecnologia para la comunicacion y actitudes de directivos de escuela: andlisis por region

Actitudes de directivos de escuela
Facilitador % (n) Barrera % (n) Neutral % (n)

Centro (n) Tecnologia para la comunicacion

Facilitador % (n) Barrera % (n)  Neutral % (n)

San Luis (51) 25,5 (13) 72,5 (37) 2(1) 56 (29) 18 (9) 26 (13)
Neuquén (32) 15,5 (5) 65,5 (21) 19 (6) 60 (19) 22 (7) 18 (6)
Tucuman (40) 22,5 (9) 55 (22) 22,5 (9) 50 (20) 35 (14) 15 (6)
CABA + Gran 20 (30) 59 (89) 21(32) 60 (91) 22 (33) 18 (27)
Buenos Aires (151)

Bahia Blanca (21) 23,5 (5) 47,5 (10) 29 (6) 66,5 (14) 9,5 (2) 24 (5)
Otros (13) 7,6 (1) 84,6 (11) 7,6 (1) 54 (7) 15,5 (2) 30,5 (4)

Se reflejan los resultados en % (porcentaje) en cada regién en las categorias tecnologia parala comunicacion y actitudes de directivos
en la escuela. Otros (13): nifios que asistieron a centro de atencién en CABA, pero son oriundos de diversas regiones del pais.
n: numero, CABA: Ciudad Auténoma de Buenos Aires.

TaBLA 5. Pediatra de cabecera y disponibilidad de terapeutas: analisis por region

Centro (n) Sin seguimiento pediatrico % (n) Sin terapeutas % (n)
San Luis (51) 6 (3) 17 (9)
Neuquén (32) 25 (8) 47 (15)
Tucuman (40) 30 (12) 10 (4)

CABA + Gran Buenos Aires (151) 25 (38) 28,4 (43)
Bahia Blanca (21) 4,7 (1) 28 (6)

Otros (13) 23 (3) 46 (6)

Toda la muestra (308) 21 (65) 27 (83)

Se reflejan los resultados en % (porcentaje) en cada region en las categorias 355 a y b que hacen referencia a la presencia de
pediatra de cabecera y al acceso a un equipo terapéutico. Otros (13): nifios que asistieron a centro de atencién en CABA, pero
son oriundos de diversas regiones del pais.

n: numero, CABA: Ciudad Auténoma de Buenos Aires.

Utilizando TEA-CIFunciona 2.0, se y factores ambientales conocidos, seleccionados

estandarizo6 la descripcion de habilidades y
limitaciones funcionales, y el rol de los factores
contextuales. Esta informacion funcional es
relevante para identificar objetivos terapéuticos
funcionales y, a su vez, planificar modificaciones
ambientales que faciliten la inclusién social.™

La aplicacion de TEA-CIFunciona se llevé a
cabo en complejos entornos clinicos presenciales
y también en teleconsultas, lo que demostro
su factibilidad incluso en situaciones donde la
distancia o el aislamiento dificultan el seguimiento
evolutivo de la poblacién.' Se observaron perfiles
comunes en funciones corporales y actividades,
y participacion en las diferentes regiones, con
algunas diferencias en factores ambientales.
Esto era esperable, ya que las categorias del
instrumento cubren aspectos clinicos universales

previamente.' Sin embargo, fue posible también
detectar aspectos diferentes, base para planificar
intervenciones especificas, que constituyen un
beneficio de usar este tipo de herramientas.

Evaluar el funcionamiento promueve un
modelo de atencion centrado en la persona
y con un enfoque de derechos humanos.'
Es necesario para ello que todos los entornos
sean accesibles y capaces de apoyar la
participacion de todos los NNyA, "8 en linea con
las recomendaciones actuales de intervenciones
centradas en las familias.®2°

Si bien los NNyA pueden compartir un mismo
diagndstico de TEA, su capacidad funcional varia
considerablemente, por eso, la evaluacién que
contemple este aspecto resultara mas eficiente
e integral.?"22 TEA-CIFunciona contribuyo a



Ficura 1. Perfil funcional de toda la muestra
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Cédigo Nombre de la categoria Calificador de la CIF
Deficiencia
FUNCIONES CORPORALES ol1121312
|b117 Funciones intelectuales ]
12 Funciones relacionadas con la predisposicién y el funcionamiento intrapersonal
||3134 Funciones del suefio
[b1a0 Funciones de la atencién
b156 Funciones de la percepcidn
Jb1670 Recepcion del lenguaje
1671 Expresién del lenguaje
|b7602 Coordinacién de movimientos voluntarios
|b7652 Tics y manierismos
Ib7653 Estereotipias y perseverancia motora
ACTIVIDADES Y PARTICIPACION (desempefio) Dificulted
0j]112]131]14
d110 Mirar
d115 Escuchar
d130 Copiar
d155 Adgquisicién de habilidades
d250 Marejo del comportamiento propio
d330 Hablar
d335 Praduccién de mensajes no verbales
d350 Conversacién
d530 Higiene personal relacionada con los procesos de excrecién
d550 Comer
d720 Interacciones interpersonales complejas
d7500 Relaciones informales con amigos
d815 Educacién preescolar
d820 Educacién escolar
dg920 Tiempo libre y ocio
Facili;ador Barrera
FACTORES AMBIENTALES = ?I 2laloli121312
el25 Productos y tecnologia para la comunicacién |
el40 Productos y tecnologia para las actividades culturales, recreativas y deportivas
e310 Familiares cercanos
e355 Profesionales de la salud
ed30 Actitudes individuales de personas en cargos de autoridad
ed55 Actitudes individuales de profesionales relacionados con la salud
e5502 Politicas legales
e555 Servicios, sistemas y politicas de asociacién y organizacién
e5800 Servicios sanitarios

Se representa el nivel de problema mas frecuente en cada categoria, tomando como referencia los resultados de la muestra total.
En actividades y participacion: D (desemperio) refiere a lo que una persona hace en su contexto actual. C (capacidad) refiere a la
realizacién de la tarea en un ambiente estandarizado. En este caso, se califica el desempefio. Un numero mayor implica mayor

grado de dificultad.
8: corresponde a no especificado.

cambiar el enfoque de los profesionales hacia
una evaluacién centrada en la familia, que
valoré positivamente que sus opiniones fueran
jerarquizadas.

Este estudio multicéntrico permitié considerar
aspectos contextuales, incluso detectar
situaciones de aislamiento social y la posibilidad
de gestionar redes de apoyos extrafamiliares,
por ejemplo, contactar a asociaciones de padres.
A nivel individual, TEA-CIFunciona permitio
describir el perfil de cada NNyA e identificar de
una manera simple habilidades, dificultades y

objetivos de intervencion; por ejemplo, indicar
intervenciones para mejorar problemas de suefio.
A nivel grupal, permitié identificar dificultades
comunes como, por ejemplo, en el acceso a
tratamientos (e455), escaso uso de tecnologia
para comunicacion (e125), dificultad en organizar
tiempo libre y recreacion (d920), que requieren
intervenciones a nivel de toda la comunidad para
mejorar la participacion.

Tal como se describe en la bibliografia,
los objetivos de las intervenciones deben
organizarse en torno a maximizar el potencial de



funcionamiento, minimizar barreras y optimizar
el “ajuste” de la persona con su entorno,? lo
que se puede lograr con mayor capacitacion de
profesionales, concientizacion de la poblacién en
general y, ademas, orientando las terapias segun
el impacto del problema y no como una indicacién
universal dada por el diagnostico de TEA.?°

El pediatra de cabecera fue considerado
facilitador para la mayoria de las familias; se
subraya la importancia de garantizar que el
seguimiento pediatrico longitudinal sea accesible
para todos. TEA-CIFunciona recopilé datos
sobre experiencias escolares, algunas muy
positivas y otras negativas, en todas las regiones
analizadas. Consideramos importante reclamar
la participacién de todos los NNyA en escuelas
comunes con los apoyos necesarios, ya que
esto es valorado positivamente por las familias y
contribuye al objetivo de trabajar por la inclusion.

De la implementacion de TEA-CIFunciona
se reconocen varias ventajas, incluida la
estandarizacion y sistematizacién de informacién
para adecuar el seguimiento de NNyA con TEA a
nivel nacional. Ayuda a definir aspectos funcionales
indispensables para sugerir intervenciones,
asignar recursos eficientemente segun el nivel de
problema representado en las categorias del perfil
funcional; aboga por el empoderamiento de las
familias en la toma de decisiones y por la inclusion
en ambientes naturales detectando barreras y
facilitadores contextuales.

La falta de datos es un obstaculo importante
para la toma de decisiones y el acceso a la
atencion sanitaria y servicios especializados
para personas con discapacidad.” Como en
otros trabajos referidos en la bibliografia,”"* es
factible usar herramientas basadas en la CIF, que
contribuyen a generar datos de funcionamiento,
considerado como tercer indicador de salud
complementario a la mortalidad y morbilidad.?
Juntos, estos tres proporcionan un conjunto
completo de indicadores para supervisar el
rendimiento de estrategias sanitarias en los
sistemas de salud.?

El estudio tiene limitaciones que incluyen
el tiempo necesario para la evaluacion y la
capacitacién para su uso. La seleccion de
categorias podria haber excluido aspectos
importantes para algunos NNyA. Sera necesario
ampliar la muestra y abarcar otras regiones del
pais. Por ultimo, es importante considerar que
TEA-CIFunciona es un instrumento vivo y, como
tal, susceptible de ser revisado y perfeccionado
a medida que se extienda su uso.
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CONCLUSIONES

Adoptar TEA-CIFunciona es factible y
aporta datos que se resumen en un perfil de
funcionamiento individual o grupal de NNyA,
informacion que hasta este momento no estaba
a disposicion en Argentina.

Asegura un enfoque integral, promueve el
cuidado centrado en los intereses y preferencias
de los NNyA con TEA y su familia,?52¢ y
contribuye a detectar barreras o facilitadores
del funcionamiento diario. En definitiva, conduce
a mejorar los procesos de atencion, bajo un
paradigma propuesto por la OMS en consonancia
con la Convencion de los Derechos de las
Personas con Discapacidad.?’ ®
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