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1. Antecedentes

Se estima que en Colombia hay méas de 115.000 personas con Trastornos del Espectro
Autista, que en adelante seran llamados TEA. Esta cifra fue expuesta durante la ponencia
del Ministerio de Salud y Proteccion Social, en las primeras Jornadas Internacionales de
Autismo.Las estadisticas mundiales convergen en una prevalencia del 1% de la poblacién
mundial, lo que a grandes rasgos constituye un verdadero problema de salud publica [15-
20].

Debido al aumento exponencial en los dltimos afios de la prevalencia de los TEA en el
mundo [15-18-19-20], EI 18 de diciembre de 2007, la asamblea general de las Naciones
Unidas declaroé el 2 de abril, dia de la conciencia mundial frente al Autismo.

Si bien en la actualidad se desconocen las causas directas de la presencia de los TEA, se
han identificado claramente factores de riesgo genéticos y ambientales, entre los que se
cuentan: la edad de los padres, el bajo peso al nacer, las infecciones maternas durante el
embarazo, los nacimientos multiples y una gran variedad de alteraciones poligénicas, que se
encuentran en la actualidad en el foco de la investigacion [16].

El diagndstico oportuno y la intervencién temprana y adecuada conllevan a una mejor y
maés rapida evolucion: puede lograrse que el 86% sean verbales mientras que solo el 50%
lo seran si no reciben este tipo de intervencion; si inician a los 2 afios, aumentan logros en
comunicacidn, en funcionamiento intelectual y algunos no presentan todos los sintomas a
los 9 afios [11]. Lo anterior, se traduce sin duda en vida digna, adaptacion y mayor
incremento de habilidades en relacion a los procesos de su desarrollo.

En Colombia, la realidad de la poblacion con Trastornos del Espectro Autista, puede
extrapolarse a la realidad en muchos otros paises del mundo y en términos generales es la
siguiente:

e No existen a la fecha, estudios epidemioldgicos de incidencia y prevalencia de los
TEA en nuestro pais, lo cual invisibiliza esta poblacion y dificulta la generacion de
politicas publicas, ante la ausencia de datos estadisticos fiables.

e Si bien es posible hacer diagndsticos confiables a la edad de dos afios, la edad
promedio de diagndstico en el mundo, se encuentra alrededor de los 6 afios [4]. En
nuestro pais, no existen datos oficiales a este respecto.

!La Universidad de los Andes y La Liga Colombiana de Autismo realizaron las "PRIMERAS JORNADAS
INTERNACIONALES DE AUTISMO" los dias 28, 29 y 30 de junio de 2012 en la ciudad de Bogoté-
Colombia. Este evento se llevé a cabo en el Auditorio Mario La Serna de la Universidad de los Andes, con la
participacion de expertos nacionales e internacionales, todos ellos con una amplia experiencia y conocimiento
de los Trastornos del Espectro Autista (TEA).



Dentro de las barreras para la deteccion precoz se encuentran: la baja consulta en
etapas tempranas por desarrollo inicial “normal”, la ausencia de marcadores
bioldgicos, la negacion de los padres y el desconocimiento general de la poblacion
acerca de lo que es y lo que no es el autismo[4].

Otra limitante del diagnostico oportuno es el ampliamente conocido ‘“carrusel de
profesionales”, secundario al desconocimiento de los mismos acerca de los TEA.
Segun un estudio de 42 familias de nifios con TEA, que recibieron atencién en la
Fundacion Integrar de Medellin Colombia en el afio 2011, el promedio de
profesionales vistos antes del diagndstico definitivo fue de cinco (5) profesionales
[34].

La ausencia de recurso humano especializado en TEA se debe a que en la mayoria
de universidades del pais, estos conocimientos han permanecido marginados y los
profesionales NO reciben formacion cualificada en discapacidad ni en TEA
especificamente.

Otros de los hallazgos relevantes del estudio de Vélez y Cols de la Fundacion
Integrar [34], se refiere a una limitante de gran peso, con respecto a los controles de
crecimiento y desarrollo, donde el 59.5% de los usuarios que meses o afios después
serian diagnosticados con TEA, fueron calificados con puntajes de normalidad, a
pesar de la presencia de sintomas precoces del trastorno, segun el reporte de los
padres.

Una vez obtenido el Diagnéstico, no hay programas especificos en el sistema
nacional de salud puablica, para abordar aunque sea minimamente las
necesidades de la poblacién con TEA.

Cuando la familia tiene los medios econdmicos, la intervencion temprana que es
fundamental para la rapida y buena evolucion del nifio, se realiza desde lo privado,
aunque también alli se evidencia escasez de recursos humanos especializados.
Existe evidencia cientifica que sugiere la experimentacion de mayor sobrecarga y
estrés en las madres y padres de nifios diagnosticados con TEA, los resultados
indican una elevada sobrecarga en los cuidadores, asi como una peor salud mental y
fisica respecto de la poblacion general [33].

No existe un cddigo asignado en el sistema nacional de salud publica, para los
Trastornos del Espectro Autista. Lamentablemente la Gnica forma de obtener el
derecho a una intervencion integral, individual e intensiva, es a través de la accién
de tutela, congestionando el sistema judicial con asuntos que deberian estar
garantizados en primera estancia por el sistema de salud de la nacion.

Una vez los padres se hacen mayores o fallecen, las personas con TEA, que no
accedieron a intervencion temprana, carecen en la mayoria de los casos de apoyos
que les permitan ser incluidos en los diversos entornos y participar en ellos de
manera adecuada.

Cuando sobreviene la vejez, estas personas ven agravada su dependencia por las
deficiencias propias de la edad, y en un alto porcentaje no cuentan con servicios
adecuados para su atencion.



2. Generalidades

Autismo, Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD) y Trastornos del Espectro Autista
(TEA).

Los TEA son un grupo de trastornos del desarrollo neurobiolégico que provocan
diferencias significativas en lo que normalmente se espera de los nifios en tres aspectos
fundamentales de su vida: las relaciones sociales, la comunicacion y la conducta [31]. Este
conjunto de sintomas aparece en diversas personas con niveles intelectuales muy variados:
el grado de gravedad, forma y edad de aparicion de cada uno de los criterios varia de un
individuo a otro y es por esto que se habla de “espectro”.

Los TGD se encuentran dentro de los TEA e incluyen:

1. El Autismo: que incluye al Autismo propiamente dicho, el sindrome de Asperger y
el autismo de alto funcionamiento (que si bien no es una categoria diagnostica CIE
10, es utilizado frecuentemente como diagnostico en nuestro medio).

2. Los Trastornos Generalizados del Desarrollo no especificados y

3. El Trastorno Desintegrativo Infantil.

Actualmente se incluye al Sindrome de Rett como parte de este grupo de trastornos; sin
embargo, quedaria excluido pues es un trastorno genético que afecta a nifias, es provocado
por mutaciones en el gen MECP2, y tiene una trayectoria clinica muy especifica. Su curso
se va diferenciando del autismo con el desarrollo y precisa intervenciones especificas
[27].

Adicionalmente, se mencionan otras dos entidades dentro de los TEA, que si bien no son
categorias diagnosticas, son variantes clinicas que permiten incluirlos en el espectro, sin ser
catalogados como TGD. Estos son el fenotipo ampliado de autismo que se refiere a
familiares de primer o segundo grado de personas con autismo, que pueden presentar
algunos sintomas similares a los primeros. Lo anterior, se explica desde la genética, debido
a que comparten genes o0 grupos de genes que expresan sintomatologia aislada, sin llegar a
cumplir con la triada diagnostica.De otro lado, se encuentran muchos retrasos y alteraciones
del desarrollo que se acompafian de sintomas autistas (“rasgos”) sin ser propiamente
cuadros de autismo, ni de otro TGD. Estos rasgos son comunes en personas con
discapacidad intelectual sin autismo y en algunos trastornos de integracién sensorial.



Segun Lord C, Bailey A. [22], a pesar de que la terminologia incluida en los manuales
internacionales para el diagnéstico (DSM 1V-R y CIE 10), hace alusién a Trastornos
Generalizados del Desarrollo, en los ultimos afios ha surgido un movimiento (en el que se
incluyen profesionales y familiares) que tiende a remplazar el término TGD por el de TEA
(Trastornos del Espectro Autista). Esta tendencia se apoya en la idea de que emplear el
término “generalizado” supone una confusion, ya que no todos los aspectos del desarrollo
estan afectados. De hecho para las nuevas ediciones de los manuales internacionales para el
diagnostico proximas a salir el préoximo afio 2013 (DSM V y CIE 11), existira un cambio
conceptual y terminoldgico de los Trastornos Generalizados del Desarrollo por los
Trastornos del Espectro Autista, que explicaria mejor la diversidad del grupo de trastornos
y tendria mas utilidad clinica y educativa porque conecta mucho mejor con las necesidades
de apoyo de las personas Yy estaria enmarcado dentro de un enfoque dimensional frente al
anterior planteamiento categorial y el establecimiento de una Unica categoria independiente
para dichos trastornos.[13]

Consideraciones y Propuestas

En Diciembre de 2011 la Comision de Regulacion en Salud (CRES), presentd al pais el
Plan Obligatorio de Salud actualizado, para que entrara en vigencia en el mes de Enero de
2012. Para ello, fue necesario realizar una revision a las inclusiones actuales para el POS
que son de conocimiento publico que se hicieron tanto para el Régimen contributivo, como
para el Régimen Subsidiado en un boletin que contiene 17 capitulos en donde se encuentra
de manera actualizada los medicamentos, insumos y procedimientos de acuerdo a grupos
poblacionales: “Nifios y Nifias menores de 18 afios, enfermedades mentales, cancer, VIH,
enfermedades  metabolicas,  enfermedades  cardiovasculares,  gastrointestinales,
inflamatorias, infecciosas, neuroldgicas, oftdlmicas, odontoldgicas, renales y uroldgicas.
También se incluye salud sexual y reproductiva [3].

El acuerdo 029 de 2011 de la CRES, contempla las inclusiones actuales de Plan Obligatorio
de Salud (POS). Este acuerdo tiene como objeto la definicion, aclaracion y actualizacion
integral del Plan Obligatorio de Salud, de los regimenes contributivo y subsidiado, que
debera ser aplicado por las entidades promotoras de salud y los prestadores de servicios de
salud a los afiliados. EIl Plan Obligatorio de Salud se constituye en un instrumento para el
goce efectivo del derecho a la salud y la atencion en la prestacion de las tecnologias en
salud gue cada una de las entidades garantizara a través de su red de prestadores, a los
afiliados dentro del territorio nacional y en las condiciones de calidad establecidas por la
normatividad vigente. Ahora bien, debido a la ya mencionada falta de conocimiento en lo
que se refiere a la deteccién temprana, diagnéstico oportuno y vigilancia y control de los
Trastornos del Espectro Autista, y teniendo en cuenta la ausencia de programas de
Intervencion Especializados para los mismos dentro este plan y que son vitales para lograr
avances en el desarrollo, la inclusion, la participacion y por lo tanto la calidad de vida de
estas personas y sus familias, es importante subrayar, que las personas con Trastornos del
Espectro Autista (TEA), requieren con prioridad, el acceso a servicios de Diagnostico e
Intervencion Integral, Individual e Intensiva, basados en guias de Buena Préctica con



metodologia cientifica y estandares internacionales, que se conviertan el lineamientos para
las entidades de salud, en todo el territorio nacional.

Relacionado al contexto colombiano, la comprension del espectro se ha vislumbrado de
manera precaria. Hace algunos afios, e incluso hoy en dia -en muchos casos-
el diagnostico sigue siendo tardio. Muchas de las personas con esta condicién han
recibido un enfoque de intervencién de cohorte psiquiatrico (manejo farmacoldgico y
técnicas obsoletas de manejo de conducta basados en castigos y malos tratos),
especificamente por sus alteraciones de comportamiento.

La constitucion de 1991, se consolidé como un primer referente de Inclusién e Igualdad
que ha logrado una evolucion histdrica frente al abordaje de las personas con “Trastornos
Mentales”. Esto ha fomentado la consolidacion de normativas, especificamente buscando
brindar mayor cobertura y calidad en los servicios ofrecidos frente a los derechos
fundamentales.

La ley 100, establece como uno de sus principios, la eficiencia como la mejor utilizacion
social y econémica de los recursos administrativos, técnicos Yy financieros, disponibles
para que los beneficios a que da derecho la seguridad social, sean prestados de forma
adecuada, oportuna, eficiente y ademas garantiza calidad de vida acorde con la dignidad
humana, las familias de personas con diagnostico de Trastorno del Espectro Autista, esto no
se cumple con nuestra poblacion.

En relacidn a las personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA), los recursos del pais
disponibles frente al Reconocimiento, Deteccion, Diagnostico Oportuno, Modelos de
Intervencidon Terapéutica, apoyo psicolégico a la familia y a la persona con TEA y
Vigilancia y Control en todo su ciclo vital son deficientes en relacion a los programas
adelantados a nivel mundial. Ademas, no hay una consolidacion de protocolos de abordaje
idéneos que permitan un tratamiento de calidad frente a ésta condicién® También se
encuentra en constante debate la atencion integral del paciente con TEA, asociado con
enfermedades generales, en donde existen fallas en los procedimientos y aproximaciones
utilizados en el del sistema de Salud en General®. Lo anterior, referencia algunos de los

%Caso 1. “Mi hijo tiene 8 afios, lo diagnosticaron con Trastorno del Espectro Autista. Actualmente interpuse
una accion de tutela a mi EPS, para un tratamiento de rehabilitacidn intensiva, dado que presenta retraso en su
desarrollo, su lenguaje es pobre y su comportamiento es dificil, posee un componente de hiperactividad y
ademas convulsiona. Frente a esta tutela, una IPS inscrita a la EPS, tiene el tratamiento de rehabilitacion de
mi hijo. Hace algunos dias, llegd de sus terapias y cuando lo revisé, estaba maltratado en cuello y brazos, yo
tomé fotografias como prueba de ello. Pero ahora la IPS, informa que esta situacion se present6 cuando se
estaba realizando un procedimiento para modificar su comportamiento. Actualmente, estoy en trdmites para
denunciar el caso, pero en esto me pregunto... ;Hay fundamentacion tedrica para justificar estos casos de
maltrato?, ¢ Esta concebido este manejo desde un protocolo de abordaje para TEA?; hay juntas médicas en
las EPS que permitan auditar estos procedimientos para mi hijo?;Realmente son los adecuados?”.

®Caso 2. “Tengo un hijo de 16 afios con diagnéstico de TEA y Discapacidad Intelectual. Hace un afio
convulsiond y perdi6 un incisivo lateral y un incisivo central teniendo una fractura. Le deben hacer la
extraccion de este diente en su totalidad. El es un chico agresivo de dificil manejo, ahora hace algunos dias le
diagnosticaron Gastritis crénica y en Gastroenterologia pediatrica, solicitan un examen de colonoscopia y



muchos casos relacionados a las dificultades frente al adecuado uso de procedimientos para
la poblacion con TEA en Colombia.

endoscopia. De esta manera como familia, solicitamos que todos los procedimientos: El odontoldgico, la
Endoscopia y Colonoscopia, se realice en una sola intervencién de anestesia general, para lo cual la EPS,
niega el procedimiento, informando que esto es imposible dado que todos los procedimientos se encuentran
en IPS diferentes. Actualmente nos encontramos en una incertidumbre porque serian dos procedimientos de
anestesia en menos de un mes”.



3. Propuestas

4.1 Inclusiones para poblacion con TEA

e Deteccion temprana

Muchos autores concuerdan en que existe evidencia que apunta a las primeras
manifestaciones de los TEA, entre los 12 y 18 meses, asi como también hacia el mejor
pronostico de las intervenciones cuando éstas se inician en etapas tempranas [5-31]. Esta
deteccion precoz, se traduce sin duda en rentabilidad social y econdmica para el estado, al
tiempo que previene el aumento en la negacién y la angustia de los padres, el uso de
intervenciones No centradas en las necesidades del usuario, el aumento de conductas
externalizantes, la evolucion torpida, el incremento en comorbilidad con trastornos
psiquiatricos asi como las posibilidades de institucionalizacion de estas personas [4].

La primera alerta se podria detectar mediante el proceso de controles de crecimiento y
desarrollo, cuyo objetivo es brindar pautas para la atencion integral con calidad para el nifio
en todo el territorio nacional, segun lo establece: “la Norma Técnica para la Deteccion
Temprana de las Alteraciones del Crecimiento y Desarrollo en el menor de 10 afios, de
obligatorio cumplimiento segun resolucion 412 del afio 2000, expedida por el Ministerio de
salud, Capitulo II, articulo 9, inciso a”.

Para que el cumplimiento de esta norma sea llevada a cabalidad y efectiva en la practica
en los procesos de deteccion temprana y diagnostico de la poblacion con TEA, se hace
necesario la capacitacion de los profesionales de la salud que intervienen en estos procesos;
y estandarizar la aplicacion de instrumentos de tamizaje, para deteccion de los TEA. Se
propone validar la escala M CHAT (Modifiedchecklistforautism in toddlers)[32], la cual
consiste en un cuestionario de 23 preguntas, para ser aplicado a los padres durante el
control de crecimiento y desarrollo de los 24 meses y que permite detectar nifios con
posible diagndstico, con una sensibilidad de 87%y una especificidad de 99%. Si el M
CHAT es positivo, el usuario deberd derivarse a evaluacion audiologica y repetir el M
CHAT en un mes. Si el segundo M CHAT es positivo, se debe remitir el usuario a
evaluacion especializada [9].

Diagnostico Oportuno

Un diagndstico oportuno y correcto, es la base para una intervencion temprana y adecuada
para un nifio con TEA, la garantia de una recuperacién y la posibilidad de que el nifio tenga
calidad vida. [5] De igual forma, se traduce en una intervencion con alta rentabilidad
social y econdémica para el Estado.



En la actualidad, la ausencia de marcadores biologicos, las limitaciones en la comprensién
de los TEA y la ausencia de un GOLD ESTANDAR TEST, posicionan el diagnostico
CLINICO como unica opcion. Sin embargo, es relevante aclarar que la responsabilidad del
diagnostico debera estar en manos de un equipo transdisciplinario que incluya no solo la
evaluacion médica inicial, sino el empleo de pruebas especializadas para TEA (ADOS,
CARS, SCQ, etc), que esté en capacidad de hacer un correcto diagnostico diferencial, que
no esté centrada solo en pruebas neuropsicoldgicas, que incluya la medicion de habilidades
adaptativas y que sea el insumo principal para un plan de intervencion contextualizado a
las necesidades y entornos del usuario y su familia [6].

Cuervo Diez, A. at els. [5], refieren que para hacer un diagnostico apropiado es necesaria
la participacion de un equipo transdisciplinario de profesionales capacitados y a su
vez la aplicacidn Instrumentos de Diagndstico avalados para el Diagnéstico de Autismo, a
través de la creacion y el uso de Guias de buena practica.

e Tratamiento integral

Segun las guias de buena practica del instituto Carlos Il [6], los Trastornos del Espectro
Adutista son tan complejos que involucran varias areas del desarrollo y es por ello que
requieren de una intervencion transdisciplinaria por profesionales de la salud capacitados
en esta problematica, (neurdlogos, psiquiatras, psicologos, fonoaudidlogos, terapeutas
ocupacionales, fisioterapeutas, educadora especial etc). Esta intervencion debe ejecutarse
bajo los mismos objetivos y de manera articulada y debe contar con un seguimiento y
control, a través de indicadores que demuestren no solo la adquisicion de habilidades y
mejoria en independencia sino un impacto positivo en la calidad de vida de la persona.

El modelo de intervencion en TEA, difiere conceptualmente de muchos otros modelos para
otros trastornos de indole médica. En los TEA, es necesario intervenir a la persona de
manera integral con un programa que este enfocado en maximizar su funcionamiento,
promover su independencia, su autonomia y su autoestima en la busqueda mejorar su
calidad de vida, desde el momento del diagnostico hasta la edad adulta.

La atencion y cobertura desde el &rea de salud se ha centrado en la Primera Infancia,
cuando se llega ala edad adulta la situacion cambia , en este ciclo de vida, los apoyos de
salud, disminuyen dréasticamente y la persona adulta con TEA queda sin acceso a
programas apropiados para su edad y nivel de habilidad.

Se debe tener presente que en un alto porcentaje las personas con TEA, a lo largo de su
vida requieren  apoyos puntuales para ser incluidos y participar activamente en la
comunidad. Es por esto, que se hace necesario atenderlos desde un enfoque diferencial,
partiendo de su desarrollo neurobioldgico, habilidades y antecedentes en relacion a la
atencion que hayan recibido desde la infancia. Desde el POS se deben plantear,
programas, acciones e instrumentos que permitan contribuir a una buena calidad de vida de
las personas adultas con TEA.



Por esta razdn, existen varios modelos de intervencion para personas con TEA, con
diversos grados de evidencia cientifica; a pesar de que la evidencia general es débil para la
mayoria, es deber de los profesionales de la salud, asesorar de manera ética a los padres, en
la basqueda de aquél que cumpla los requerimientos basicos que los expertos recomiendan.
Estos requerimientos deben estar dirigidos NO A CURAR, sino a impactar los déficits
nucleares del autismo a través de un programa que tenga como minimo las siguientes
caracteristicas:

v" Programas individualizados y contextualizados con el entorno, elaborados por un
equipo transdisciplinario.

v El disefio del plan debe apoyarse en una evaluacién clinica exhaustiva de las
capacidades y dificultades de la persona.

v" Un disefio con objetivos especificos dirigido a impactar TODOS los déficits

nucleares del Autismo (Comunicacion, interaccion social y conducta adaptativa).

Debe estar contextualizado al entorno de la persona y adaptarse a sus necesidades.

Debe asegurar la generalizacion de los desenlaces en ambientes naturales (Todos

los entornos en los que se desenvuelve la persona) y no solo expresarse en

ambientes artificiales, como consultorios.

Promover ambientes altamente estructurados y predecibles.

Analisis funcional de problemas del comportamiento.

Involucramiento de las familias.

El programa debe incluir objetivos medibles y susceptibles de valoracion. Los

objetivos deberan estar enfocados en maximizar el funcionamiento de la persona,

promover la independencia y la autoestima para en Gltimas, mejorar su calidad de

vida, desde el momento del diagndstico hasta la edad adulta.

AN
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En esta busqueda de modelos de intervencion, aparecen con frecuencia terapias alternativas
o “complementarias”, que ofrecen opciones de “curacion”, basados en “hipotesis” de
diversa naturaleza. Esta claro que ninguna de estas terapias por si sola, lograra un impacto
en la calidad de vida de la persona, si no esta claramente inmersa en un modelo de
intervencion que cumpla con lo sefialado. Al respecto, la Academia Americana de
Pediatria, insta a los profesionales, a informarse adecuadamente y prepararse para aconsejar
de manera cientifica a los padres, evaluar los riesgos y beneficios de estas aproximaciones
terapéuticas y sobre todo, a evaluar la pertinencia de las remisiones a la luz de la evidencia
cientifica para evitar costos innecesarios al sistemas de salud.

Si bien es cierto que actualmente en el plan obligatorio de salud se encuentran aprobados
conceptos de servicios individuales, tales como:



ACUERDO NUMERO 029 DE 2011.

938300 TERAPIA OCUPACIONAL INTEGRAL SOD

938301 ENTRENAMIENTO FUNCIONAL EN AUTOCUIDADO (ACTIVIDADES BASICAS COTIDIANAS)

938302 TERAPIA OCUPACIONAL EN MANEJO ADECUADO DE TIEMPO LIBRE Y JUEGO

938310 ENTRENAMIENTO FUNCIONAL EN INTEGRACION LABORAL Y SOCIAL NCOC

940200 ADMINISTRACION [APLICACION] DE PRUEBA DE PERSONALIDAD (CUALQUIER TIPO) SOD

990113 EDUCACION GRUPAL EN SALUD, POR EQUIPO INTERDISCIPLINARIO

931000 TERAPIA FISICA INTEGRAL SOD

890315 CONSULTA INTEGRAL DE CONTROL O DE SEGUIMIENTO POR EQUIPO INTERDISCIPLINARIO

890215 CONSULTA DE PRIMERA VEZ POR EQUIPO INTERDISCIPLINARIO

RESOLUCION NUMERO 005521 DE 27 DIC. 2013

89.0.1 ENTREVISTA, CONSULTA Y EVALUACION (VISITA) DOMICILIARIA O AL SITIO DE TRABAJO.

89.0.2 CONSULTA DESCRITA COMO GLOBAL O DE PRIMERA VEZ

89.0.3 CONSULTA DE CONTROL O DE SEGUIMIENTO

89.0.4 INTERCONSULTA

89.0.5 JUNTA MEDICA

93.24 DISENO, ADECUACION Y ENTRENAMIENTO EN USO TECNOLOGIA DE REHABILITACION.

93.3.9 TERAPIA DE INTEGRACION SENSORIAL

93.7.0 TERAPIA FONOAUDIOLOGICA INTEGRAL

93.7.1 TERAPIA FONOAUDIOLOGICA PARA PROBLEMAS EVOLUTIVOS Y ADQUIRIDOS DEL LENGUAJE.

93.7.2 TERAPIA FONOAUDIOLOGICA PARA DESORDENES DEL HABLA, VOZ, FLUIDEZ, ARTICULACION, RESONANCIA

93.7.4 TERAPIA FONOAUDIOLOGICA PARA DESORDENES COGNITIVO COMUNICATIVOS.

93.7.5 OTRO ENTRENAMIENTO Y TERAPIA DEL HABLA.

93.8.3 TERAPIA OCUPACIONAL.

94.0.3 ANALISIS DE CARACTER (CONDUCTA)

94.0.9 DETERMINACION DEL ESTADO MENTAL PSICOLOGICO

94.3.1 PSICOTERAPIA INDIVIDUAL

9435 INTERVENCION EN CRISIS

94.4.1 PSICOTERAPIA FAMILIAR

94.4.2 PSICOTERAPIA DE GRUPO

99.0.1 EDUCACION GRUPAL EN SALUD

99.0.2 EDUCACION INDIVIDUAL EN SALUD

AL.0.0 INFORMACION, EDUCACION Y COMUNICACION (IEC) EN FOMENTO DE FACTORES PROTECTORES HACIA ESTILOS DE
VIDA SALUDABLES.

AL0.3 INFORMACION, EDUCACION Y COMUNICACION (IEC) EN FOMENTO DE FACTORES PROTECTORES HACIA EL
CONTROL DE ENFERMEDADES CRONICAS NO TRANSMISIBLES.

A22.0

ORIENTACION E IDENTIFICACION DE LA POBLACION HACIA DETECCION TEMPRANA.




Es necesario que estos servicios se estructuren en un programa de atencion individual, con
enfoque diferencial, de acuerdo a los apoyos que requiera cada persona, que sea integral e
intensivo, centrado en la persona, que impacte significativamente en su desarrollo como
ser humano, con un enfoque de derechos, que respete sus particularidades y asegure que las
instituciones prestadoras tengan experiencia en intervenciones que demuestren eficacia en
los procesos, y cuenten con personal capacitado con experiencia en Tea, con calidad
humana, conocimiento y aplicacion de la normatividad relacionada con la discapacidad

Apoyo Psicologico para la Familiay la Persona con TEA

Los trastornos del espectro autista (TEA), influencian de manera importante el
equilibrio familiar, incidiendo en el estado de salud bioldgico, emocional y mental de todos
sus integrantes. Las razones son faciles de entender: Segin Bardn- Cohen: Unos padres
tienen un hijo/a con una apariencia fisica normal cuyo desarrollo en el primer afio
también  lo  es, muy probablemente los primeros signos del trastorno, pasen
inadvertidos: Nada hace pensar que este bebé tenga algin problema. Pero, de forma
relativamente rapida, aparecen alteraciones poco claras, que van produciendo efectos
graves en el desarrollo del nifio. Estas primeras fases del desarrollo del cuadro del autismo
son especialmente duras para las familias, describen esta situacion como dolorosa y
traumatica, que produce sentimientos confusos de culpa, frustracion, ansiedad, pérdida de
autoestima y estrés. Se ha visto que el inadecuado acompafiamiento a la familia a lo largo
del proceso de cuidado de la persona con TEA deviene cansancio del cuidador y sindrome
de aislamiento. En este el sector salud deben implementar acciones dirigidas a mitigar
y brindar condiciones integrales para apoyo al nifio (a) y su cuidador.

Es muy importante resaltar, el papel trascendental que juega la familia dentro del proceso
de su hijo. Debemos partir del hecho, que son las personas del nucleo familiar, las que
mejor los conocen; a quienes mas les importa su calidad de vida, y son constantes a lo largo
de su ciclo vital. Su principal papel radica en generar un entorno significativo, donde
puedan construir con sus hijos “modos de relacion” Optimos que potencien la unidad
familiar y el bienestar de todos sus integrantes.

El acompafiamiento a la familia debe facilitar el proceso de aceptacion frente a la condicion
diversa del hijo(a); se debe asistir dicha dinamica a partir de ejercicios informativos y
formativos y de empoderamiento que facilitan dicho proceso. Desde el Estado se deben
generar programas de respiro que le permitan a la familia su desarrollo como personas
activas dentro de una sociedad, que le garanticen estabilidad emocional y fortalezcan su
autoestima; como también implementar en el marco de la Ley 1618 grupos de apoyo y
redes que le permitan a las personas con Tea y sus familias compartir espacios de ocio y
tiempo libre, distintos a los de rehabilitacion y al roll de cuidadores.

e Otras necesidades de la poblacion con Tea, distinta a salud, que consideramos se
deben tener en cuenta en el marco de la construccion de la politica publica para
las personas con discapacidad.



El goce efectivo de los derechos de las personas con Tea es determinante para mejorar su
calidad de vida. El concepto de calidad de vida es complejo; pero podemos acogernos entre
otros a los aportes realizados por Miguel Angel Verdugo, el cual nos menciona que este
concepto contempla:

Autodeterminacion, Derechos, Bienestar Emocional, Inclusion Social, Desarrollo Personal,
Relaciones Interpersonales, Bienestar material, Bienestar fisico- descanso higiene- ocio,
Atencién sanitaria. Desde esa perspectiva, se hace necesario que cada servicio social,
apunte a todos los componentes que se enumeran y permita una buena calidad de vida de
las personas con TEA durante su ciclo vital.

Como conclusién a estas consideraciones, nos permitimos solicitar que la oficina de
promocion social asegure un trabajo intersectorial que propenda por la inclusion educativa,
laboral, deportiva, recreativa y cultural de las personas con Tea, en el marco de la politica
publica para PCD.



e Control y Vigilancia

En el Diagnostico y la evaluacion e intervencion de los trastornos del espectro autista TEA,
es necesario que haya inspeccion, vigilancia y control ante Juntas Médicas periddicas o ante
el Tribunal Nacional de Etica Médica si da lugar, para evaluacion de tratamientos con
evidencia cientifica aprobada en estudios epidemiologicos, y reconocidos a nivel
mundial[6].

Una de las principales dificultades a las que se ven enfrentadas las familias de personas con
TEA, es el desconocimiento de la comunidad cientifica, de la mano de la avalancha de
oferta de servicios “terapéuticos” sin evidencia probada en la mayoria , que autorizan
algunas empresas prestadoras de servicios de salud, afectando de manera directa los costos
del sistema, contribuyendo a la crisis actual del mismo, basados en hipétesis no probadas y
de paso ofreciendo posibilidades de curacién de un trastorno que a la fecha, para el mundo
cientifico, acompafiara a la persona en todo su ciclo vital.

Los entes de vigilancia y control, deben velar por que tanto las instituciones como los
profesionales  que presenten estos  servicios estén habilitados ante el ente de salud
competente, asi como cumplir con cada uno de los requerimientos para tal fin. Es
IMPERATIVO Y URGENTE que se haga este control y seguimiento a los profesionales
que hacen intervencion con poblacion con TEA, en lo referente a su capacitacion,
ética profesional y enfoque de derechos y que posean la especializacién o certificacion
necesaria para la practica, CON EL FIN DE GARANTIZAR QUE no se vulneren los
derechos de esta poblacion. Como también que se haga seguimiento y control para que las
familias cumplan con la garantia del ejercicio de los derechos de sus hijos (a)
corresponsablemente, con el fin de garantizar la proteccién integral y que no les vulneren
el derecho a la salud, habilitacion y rehabilitacion, entre otros, en aras del goce pleno de sus
derechos como ciudadanos.

Para varios autores [27], las intervenciones con personas con trastorno del espectro autista
TEA, deben contar con procesos evaluativos y valorativos de seguimiento y control,
que arrojen resultados concretos sobre la eficacia de la intervencién en tiempos
determinados segln la valoracion individual. ~ Es importante un protocolo sobre la
intervencion  segun las necesidades concretas de la persona, donde se especifique
objetivos, actividades, duracion de la sesion y frecuencias de intervencién, ademas de
tiempos claros de evaluacion.



Las estrategias disefiadas en el programa integral de intervencion deben estar respaldadas
por guias clinicas en la deteccién, diagnostico e intervencidn de personas con TEA y estar
encaminadas a mejorar las areas afectadas (sensorial, comunicacidn, fisicas, psicologicas,
entre otras), a favorecer su calidad de vida y la de sus familias, ademéas deben estar
enmarcadas bajo principios generales mencionados por la comunidad cientifica y con un
enfoque de derechos humanos.

En conclusion consideramos que las necesidades de las personas son las siguientes las
cuales enunciaremos como objetivos 0 metas a lograr a corto, mediano y largo plazo:

A corto plazo

» Prevalencia de autismo en Colombia
» Capacitacion a profesionales de la salud, la educacion y las familias
» Campafias de sensibilizacion y concienciacion

A mediano plazo

Intervencion para las personas con tea, que incluya acompafiamiento a las familias
Programas para vida adulta de personas con alto grado de dependencia

Guias de practica clinica (Deteccion, Diagnostico e intervencién)

Programas de ocio y tiempo libre en la comunidad

YV V V

A largo plazo

» Garantizar la creacién de programas de formacion y capacitacién para personas con TEA,
orientados a la generacion de habilidades y destrezas para proyectos productivos y/o
inclusion laboral con apoyo.

> Redes de apoyo — Entidades del Estado — Organizaciones de la comunidad

» Trabajo intersectorial que propenda por la inclusion educativa, laboral, deportiva, recreativa
y cultural de las personas con Tea, en el marco de la politica publica para PCD

Este documento se construyd con las experiencias y necesidades de un grupo de padres de
familias que reunieron fisicamente y con el resultado de 300 encuestas que respondieron
fisica y virtualmente en 45 ciudades principales y municipios de Colombia. Se anexa
resultados de la encuesta, unicamente las preguntas en el ambito de salud. (Anexo N° 1)



Marco Legal
Ley 100 de 1993, sistema de seguridad social integral

Articulo 4°. Principios del sistema general de seguridad social en salud. Sin
perjuicio de los principios constitucionales y de los contemplados en tratados y convenios
internacionales, los siguientes son los principios que deben acatar y aplicar las entidades
publicas o privadas y demas actores del Sistema General de Seguridad Social en Salud:

4.1. Prioridad del Sistema. El Sistema General de Seguridad Social en Salud tiene
como prioridad proteger, garantizar y materializar el derecho constitucional fundamental a
la salud de toda persona-usuario.

4.2. Promocion de la Salud y Prevencion de la Enfermedad. El Sistema General
de Seguridad Social en Salud tendra como objetivo principal la promocién de la salud y la
prevencion de la enfermedad, con el fin de garantizar y brindar condiciones favorables en el
estado de salud de las personas y mejorar su calidad de vida.

4.3. Universalidad. El Sistema General de Seguridad Social en Salud cobijaréa a
todos los residentes en el pais y durante todas las etapas de sus vidas.

4.4. lgualdad. El acceso a la seguridad social en salud se garantiza a las personas
residentes en el territorio colombiano, sin discriminacion por razones de sexo, raza,
orientacion sexual, religion, edad o capacidad econdmica, sin perjuicio de la prevalencia
constitucional de los derechos de los nifios y demé&s sujetos de especial proteccion
constitucional, como mujeres embarazadas, discapacitados, adultos mayores, entre otros.

4.5. Solidaridad. Con ello se procura la practica del mutuo apoyo entre los
residentes del pais, para que se les garantice a todos el acceso a los servicios de seguridad
social en salud.

4.6. Equidad. Es el acceso a los servicios ofrecidos en salud, en iguales condiciones
de eficiencia y calidad, independientemente de la capacidad de pago o contribucién de las
personas.

4.7. Calidad. Los servicios de salud deberan atender a altos estandares de calidad y
a las condiciones del usuario de acuerdo con la evidencia cientifica, provistos de forma agil,
continua, segura y oportuna, mediante una atencién amable y respetuosa.

4.8. Sostenibilidad. La prestacion de los servicios en salud se garantizara de
acuerdo con los recursos dispuestos y disponibles por el Gobierno Nacional para tal fin.



4.9. Progresividad. La prestacion de los servicios en salud por parte del Sistema
General de Seguridad Social siempre procurard, de manera gradual, la ampliacién de
servicios y la mejora en la prestacion de los mismos.

4.10. Participacion Social. El Sistema General de Seguridad Social en Salud debe
garantizar la participacion de los usuarios, a fin de mejorar la prestacion de sus servicios a
la comunidad en general.

4.11. Corresponsabilidad. Consiste en la concurrencia de todos los actores del
Sistema General de Seguridad Social en Salud en adelantar acciones conducentes a
proteger, garantizar y materializar el derecho de las personas a conservar 0 recuperar su
salud. La familia, la sociedad y el Estado son, igualmente, corresponsables en su atencion,
cuidado, promocion y prevencion.

4.12. Transparencia. Las condiciones de prestacion de los servicios en salud, la
relacion entre los distintos actores del Sistema General de Seguridad Social en Salud y la
definicion de politicas en materia de salud, deberan ser publicas, claras, transparentes, a fin
de permitir la participacion y el control por parte de los usuarios del Sistema.

Articulo 5°. Derechos de los usuarios del sistema general de seguridad social en salud.
Toda persona tiene, como minimo, a los siguientes derechos:

5.1. A acceder a los bienes y servicios de salud contenidos en el Plan Unico de
Beneficios, que le garanticen una atencion integral y oportuna.

5.2. A elegir libremente al asegurador y al prestador de servicios de salud en los
términos que defina la Ley, previo el suministro de informacidn por parte del Ministerio de
Salud y Proteccion Social, que le permita conocer, entre otros, las opciones de afiliacion
con las que cuenta y el desempefio de cada uno de esas instituciones.

5.3. A mantener una comunicacion plena, permanente, expresa y clara con el
profesional de la salud tratante y a recibir informacion suficiente y apropiada a sus
condiciones sicologicas y culturales, que le permitan tomar decisiones respecto a los
procedimientos que le vayan a practicar, el prondstico y riesgos de los mismos.

5.4. A recibir un trato digno respetando sus creencias y costumbres, asi como las
opiniones personales que tengan sobre los procedimientos.

5.5. A que la historia clinica sea tratada de manera confidencial y reservada y que
Gnicamente pueda ser conocida por terceros, previa autorizacién del paciente o en los casos
previstos en la ley, y a poder consultar la totalidad de su historia clinica en forma gratuita y
a obtener copia de la misma.

5.6A que se le preste durante todo el proceso de la enfermedad, asistencia de calidad
por trabajadores de la salud debidamente capacitados y autorizados para ejercer.



5.7A recibir por parte de las entidades que integran el Sistema General de Seguridad
Social en Salud, menores costos en las cuotas moderadores o copagos, por las buenas
practicas en salud.

5.8A solicitar y recibir explicaciones o rendicidn de cuentas acerca de los costos por
los tratamientos de salud recibidos.

5.9 A que se le respete la voluntad de aceptacién o negacion de la donacion de sus
6rganos de conformidad con la ley.

5.10 A ser atendida, de forma inmediata, en cualquier institucién prestadora de
servicios de salud, cuando presente una urgencia, que ponga en riesgo su vida o alguna
funcion bésica.

5.11. A recibir prestaciones de salud en las condiciones y en los términos
consagrados en la ley.

5.12. A participar, de forma individual o colectiva, en los procesos de definicion e
implementacion de decisiones referidas a la salud.

Ley 361 de 1997, marco legal de discapacidad

ARTICULO 1o. Los principios que inspiran la presente Ley, se fundamentan en los
articulos 13,47,54 y 68 que la Constitucion Nacional reconocen en consideracion a la
dignidad que le es propia a las personas con limitacion en sus derechos fundamentales,
econdémicos, sociales y culturales para su completa realizacion personal y su total
integracion social y a las personas con limitaciones severas y profundas, la asistencia y
proteccion necesarias.

ARTICULO 2o. El Estado garantizara y velara por que en su ordenamiento juridico
no prevalezca discriminacion sobre habitante alguno en su territorio, por circunstancias
personales, economicas, fisicas, fisioldgicas, siquicas, sensoriales y sociales.

ARTICULO 4o. Las ramas del poder publico pondran a disposicion todos los
recursos necesarios para el ejercicio de los derechos a que se refiere el articulo lo. de la
presente Ley, siendo obligacién ineludible del Estado la prevencidn, los cuidados médicos
y sicoldgicos, la habilitacion y la rehabilitacion adecuadas.

ARTICULO 7° Lo previsto en este articulo incluye las medidas de apoyo,
diagnostico de deficiencia, discapacidad y minusvalia y las acciones terapéuticas
correspondientes realizadas por profesionales especializados en el campo médico, de la
enfermeria y terapéutico.

Segundo Parrafo “Para tal efecto, las Entidades Promotoras de Salud incluiran en su plan
obligatorio de Salud las acciones encaminadas a la deteccién temprana y la intervencion
oportuna de la limitacion,


http://www.secretariasenado.gov.co/senado/basedoc/cp/constitucion_politica_1991.html#_blank
http://www.secretariasenado.gov.co/senado/basedoc/cp/constitucion_politica_1991.html#_blank
http://www.secretariasenado.gov.co/senado/basedoc/cp/constitucion_politica_1991_pr001.html#_blank
http://www.secretariasenado.gov.co/senado/basedoc/cp/constitucion_politica_1991_pr002.html#_blank

Ley 1438 del 2011
Titulo 1.
Articulo 3o. principios del sistema general de seguridad social en salud.

3.6Enfoque diferencial. EI principio de enfoque diferencial reconoce que hay
poblaciones con caracteristicas particulares en razén de su edad, género, raza, etnia,
condicién de discapacidad y victimas de la violencia para las cuales el Sistema General de
Seguridad Social en Salud ofrecerd especiales garantias y esfuerzos encaminados a la
eliminacion de las situaciones de discriminacion y marginacion.

Capitulo I1I.
Atencién primaria en salud.

Articulo 13. Implementacién de la atencién primaria en salud. Para implementar la
atencion primaria en el Sistema General de Seguridad Social en salud se tendran en cuenta
los siguientes elementos:

13.1 El sistema de Atencién Primaria en Salud se regird por los siguientes
principios: universalidad, interculturalidad, igualdad y enfoque diferencial, atencion
integral e integrada, accién intersectorial por la salud, participacion social comunitaria y
ciudadania decisoria y paritaria, calidad, sostenibilidad, eficiencia, transparencia,
progresividad e irreversibilidad.

13.50rientacion individual, familiar y comunitaria.

13.6Atencion integral, integrada y continua.

13.7 13.8Talento humano organizado en equipos multidisciplinarios, motivado,
suficiente y cualificado.“El subrayado es nuestro”

Titulo II.
Atencion preferente y diferencial para la infancia y la adolescencia

Articulo 17. Atencion preferente:

El Plan de Beneficios incluird una parte especial y diferenciada que garantice la
efectiva prevencion, deteccion temprana y tratamiento adecuado de enfermedades de los
nifios, nifias y adolescentes. Se debera estructurar de acuerdo con los ciclos vitales de
nacimiento: prenatal a menores de seis (6) afos, de seis (6) a menores de catorce (14) afios
y de catorce (14) a menores de dieciocho (18) afios.

La Comision de Regulacion en Salud o quien haga sus veces definird y actualizara
esta parte especial y diferenciada cada dos afios, que contemple prestaciones de servicios de
salud para los nifios, nifias y adolescentes, garantice la promocidn, la efectiva prevencion,
deteccion temprana y tratamientos adecuados de enfermedades, atencion de emergencias,
restablecimiento fisico y sicolégico de derechos vulnerados y rehabilitacién de las
habilidades fisicas y mentales de los nifios, nifias y adolescentes en situacion de




discapacidad, teniendo en cuenta sus ciclos vitales, el perfil epidemioldgico v la carga de la
enfermedad.

Capitulo VI.
Talento humano

Articulo 99. De la pertinencia y calidad en la formacion de talento humano en salud.

“Articulo 13. De la pertinencia y calidad en la formacién de Talento Humano en
Salud. Las instituciones y programas de formacion del Talento Humano en Salud buscaran
el desarrollo de perfiles y competencias que respondan a las caracteristicas y necesidades
en salud de la poblacién colombiana, a los estdndares aceptados internacionalmente y a
los requerimientos del Sistema General de Seguridad Social en Salud, fundados en la ética,
calidad, pertinencia y responsabilidad social.El Ministerio de la Proteccion Social
desarrollara los mecanismos para definir y actualizar las competencias de cada profesion
atendiendo las recomendaciones del Consejo Nacional de Talento Humano en Salud.

Articulo 101. De la formacién de especialistas del area de la salud.

“Las instituciones que forman parte del Sistema General de Seguridad Social en
Salud promoveran y facilitaran la formacién de especialistas en el area de la salud,
conforme a las necesidades de la poblacién y las caracteristicas del Sistema General de
Sequridad Social en Salud.

El Ministerio de la Proteccion Social definira las condiciones, requisitos y
procedimientos para la oferta, aprobacion y asignacion de cupos de practicas formativas de
los programas de especializacion que impliquen residencia.

Acuerdo 29 de 2011

Articulo 12. Sobre promocién de la Salud y Prevencion de la Enfermedad. Cubre
todas las atenciones de promocion de la salud y prevencion de la enfermedad, proteccion
especifica y deteccion temprana adoptadas mediante las resoluciones 412 y 3384 de 2000,
3442 de 2006 y 0769 y 1973 de 2008 del Ministerios de Salud y Proteccion Social.

Ley 1346 de julio de 2009
Por medio de la cual se ratifico “La convencion de los derechos de las personas con
discapacidad”, adoptada por la Asamblea General de las Naciones unidas el 13 de

diciembre 2006.

Norma técnica para la Deteccion Temprana de las Alteraciones del Crecimiento y
Desarrollo en el Menor de 10 Afios y de obligatorio cumplimiento


http://www.secretariasenado.gov.co/senado/basedoc/ley/2007/ley_1164_2007.html#_blank

Resolucion 412 del afio 2000, expedida por el Ministerio de salud, Capitulo I, articulo 9,
inciso a.

Ley Estatuaria 1618 de febrero 27 de 2013.

Conveccion de la ONU sobre los derechos de las personas con discapacidad y protocolo
facultativo.

Ley 1346 de abril de 2010 donde se ratifica la convencion ONU sobre los derechos de las
personas con discapacidad.
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