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Perspectiva Global & AUTISM SPEAKS

Autismo es un Desafio Global S C ‘ E N C E

= Transciende fronteras étnicas, culturales, econdmicas y geograficas
= >85% de nuestras familias viven en LMIC, donde la “brecha en tratamiento” tipicamente es >90%

= Aungue las comunidades son muy diferentes, muchos de los retos son los mismos

Barreras Principales Para el Progreso —
" Falta de conciencia
= Estigma
* [a falta de experiencia /capacidad
= [La falta de datos de salud publica



Resoluciones de las Naciones Unidas t AUTISM SPEAKS’

A SUIENCE

Resolucion aprobada por la Asamblea General

2 008 |sobre la base del informe de la Tercera Comision (A/62/433))

62/139. Dia Mundial de Concienciacion sobre el Autismo

Resolucion aprobada por la Asamblea General el 12 de diciembre de 2012

|sim remision previa a una Comision Principal (A/67/L.33 y Add. 1]

67/82. Atencion de las necesidades socioeconomicas de las
personas, las familias v las sociedades afectadas por
los trastornos del espectro autistico, los trastornos
del desarrollo y las discapacidades conexas

67. ASAMBLEA MUNDIAL DE LA SALUD ABTIMT

Punto 13.4 del orden del dia provisional 21 de marzo de 2014

Medidas integrales y coordinadas para gestionar
los trastornos del espectro autista
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Resoluciones de las Naciones Unidas t AUTISM SPEAKS’

A SUIENCE

{@} Organizacion
N1 Mundial de la Salud

67. ASAMBLEA MUNDIAL DE LA SALUD ABTINT
Punto 13.4 del orden del dia provisional 21 de marzo de 2014

Medidas integrales y coordinadas para gestionar

. . los trastornos del espectro autista
Presiona a los Estados Miembros: P

= Reorientar sistematicamente la atencion de salud afuera de centros de estancia prolongada
hacia los servicios no residenciales basados en la comunidad

= Fortalecer los diferentes niveles de infraestructura incluyendo el cuidado medico, la
educacion, intervencion, y servicios y promover el intercambio de las mejores practicas,
conocimientos y tecnologia

= Proporcionar apoyo social y psicosocial a familias
= Reconocer y apoyar la contribucién de adultos que viven con TEA en la area laboral
= |dentificar y abordar las disparidades en el acceso a los servicios

= Promover investigaciones en temas de salud publica y administracion de servicios sobre TEA y
otros trastornos del desarrollo especificos a diferentes contextos
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Desafio - Tratamiento sk AUTISM SPEAKS'

éPor qué necesitamos un Formacion en Habilidades para Padres / S C‘ EN C E

intervencion mediada por padres?

Brecha en tratamiento

= Brecha en tratamiento es > 90% en la mayoria de los paises; la formacion profesional
solamente no satisfaga las necesidades

= Las mejores practicas en la intervencidon del autismo de los paises de altos ingresos, no
son viables y sostenibles en su forma actual en las comunidades de bajos recursos

= El establecimiento de una via accesible y robusta para cuidar de nuestras familias es
esencial para obtener los mejores resultados

= Las comunidades de bajos recursos dentro de los paises de altos ingresos se enfrentan a
los mismos retos que los de los paises de bajos y medianos ingresos
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Iniciativa de Salud Publica de Autismo Global (GAPH)* AUTISM SPEAKS

SUIENCE

Niveles de Servicio (“Piramide de Servicios”)
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Iniciativa de Salud Publica de Autismo Global (GAPH) 3 AUTISM SPEAKS

Autism Speaks + OMS (2014-2015): Formacién en Habilidades para Padres S C‘ EN C E

AUTISM SPEAKS

It’s time to listen.

La base del mhGAP: Ampliacidon de Cuidado de Salud

= Paquete integrado de intervenciones basadas en la evidencia
= Red de colaboracion de los servicios basados en la comunidad

= Empoderamiento de los usuarios y las familias

mMhGAP Recomendacion sobre Formacion en Habilidades
para Padres (PST)

= PST debe ser considerado en el administracion de TD

= Este tipo de formacidn debe utilizar material de capacitacion
culturalmente apropiada relevante para estos trastornos para
mejorar el desarrollo, el funcionamiento y la participacion de los
ninos dentro de las familias y comunidades

Courtesy: C. Servili



Trastornos del Desarrollo DES 1

Guia de Evaluacion y Manejo

0 5 exisle un retraso en & w Trate los problemas nutricionales, incluyendo i3 defitiencia de
Evalde & desarrodlo ded nifo usando indicadores locales de desarrolla o oesarrolio o las deficientias yodoy 1as condiciones mecas, usando 135 drectrices de AIEPL
comparandas al nifio con 0fras nifios de 1a misma edad en el mismo paids. mencianadas en la CHmunicacion
o la conducta
(For ajampig, geterming [3 agad &n [3 ol ef nif o cxmenzd 3 sonred, 3 santarse,
3 pararse soio, 3 @minar, 3 habar, 3 entender iStrCOeRes ' 3 ComuRiErse
o o fros) - EN TODOS LOS CASOS
jHay alguna deficiendia m
nurtricienal, incluyendo geficiencea » Inicie 2 psicoeducacicn familiar. = DES 2.1
: - — o de youdo ¥ / o Condiciones médicas? w Considers k2 formacién en habibdades para padres, ouando esté
Para mifos de mds edad obsarve agemds come 52 [3s armegian con & disponible. = INT
trabajo es oofar o las actividades domdsticas diarias. w Informe sobe los senvicios educatives y sociales disponibles y
odabore con ellos.

w Pdngase en contacio con 13 escuela de |3 persona después de

Busque: recibir su consentimienta y el el cuidadar y ofrerca ronsejo.
o Anpmaias en la comunicacion {por sjpmplo, falta del wso del lengusps social . w DES 2.7
faiita o flexibidad en el uso del lenguzps) COhSldera PST w Byabie el nivel achsal de funcionamientn adaptativo en consulta
w Patranes restringedos, repetitivos jestereolipatos) de conducts, intsreses y : . con el especialista, (L) si esta disponibie.
actiidages cuando dISponIble » Trate 125 COnRciones asociadas, tales como las deficiencias
w El tiempo, |3 secuendia y direccidn de estas caracteristicas visuales y uditivas
» Pérdida de habilidades prariamente adquaidas w Brinds 3poyo de manera anticipada a situaiones dificiles de
» Historia famiiar ge trastomos del sesarollo lavida,
» Presencea de deficiendias visuales y audtvas w Falilite y cofabare con los SEncios o rehabditacion comunitanios.
» Epilapsia » DES 2.3
w Signos Concomitantes e oeficultades motosas o pardlisis cerebral PST W jyide 3 PrOMOVEry probeger los derschos humanos del nifo y de
la famiia »DES 2.4

cuando diSponibIe = Brinde 2poya 2 Ios cuidadares w DES 2.5

w femita 3 un especiaista, siestd disponible, para que realice wna
evaluaCiin etinligica mis minuciosa.
w Bringe sequimiento constante. = DES 2.6

Trasiomos del Desanmodos Guia de Bralgacony Manejo
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Iniciativa de Salud Publica de Autismo Global (GAPH) 3 AUTISM SPEAKS

Autism Speaks + OMS (2014-2015): Formacién en Habilidades para Padres S C‘ EN C E

AUTISM SPEAKS

It’s time to listen.

Cronologia del Desarrollo del Programa PST
= Julio 2014 - reunién del grupo de trabajo técnico en las oficinas de la OMS, Ginebra

0 Los padres conocen mejor a sus hijos. Hay que aprovechar ese conocimiento para
involucrar a padres como co-terapeutas para ayudar a satisfacer la “brecha en
tratamiento.”

0 Enlos ultimos anos ha habido mas investigacion sobre la intervencién mediada por los
padres (e.g., Autism Speaks Red de Tratamiento para Nifios (TTN) y becas de GAPH)

= Abril 2015 - consulta y taller para formacion inicial de entrenadores principales (55
participantes de 18 paises)

0 Revisiones basada en los comentarios de multiples partes interesadas y expertos

= Septiembre 2015 — primer entrenamiento regional se lleva acabo en China
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Iniciativa de Salud Publica de Autismo Global (GAPH) 3 AUTISM SPEAKS

Autism Speaks + OMS (2014-2015): Formacién en Habilidades para Padres S C‘ EN C E

AUTISM SPEAKS

It’s time to listen.

Objetivo del Proyecto:

Poner a disposicidon un programa de PST que:

Reunion del Grupo de Trabajo Técnico sobre

iali F i6n de Habilidad Pad
= Puede ser entregado por los no especialistas s Borun {6 o b 10 ales youra Pl
= Puede ser adaptado para su uso en areas de bajos recursos e e
= Contribuye a la mejora del funcionamiento del nifio y familia

= Es disponible gratuitamente

@\

Courtesy: C. Servili
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Iniciativa de Salud Publica de Autismo Global (GAPH) 3 AUTISM SPEAKS

Autism Speaks + OMS (2014-2015): Formacién en Habilidades para Padres S C‘ EN C E

AUTISM SPEAKS

It’s time to listen.

Objetivos del Programa:

= Promover la conexidn entre padres e hijos, la comunicaciény
Reunion del Grupo de Trabajo Técnico sobre

el d p ren d izaj e. una Formacion de Habilidades para Padres
de Nifos con Trastornos del Desarrollo

= Promover el desarrollo social, emocional, y cognitivo del nifio y
reducir comportamientos desafiantes.

Organizacion Mundial de la Salud, Ginebra, Suiza
22-23 de Julio 2014

= Facilitar la auto-confianza de los cuidadores en su rol de
padres, mejorar las habilidades y conocimientos de crianza.

= Mejorar habilidades de afrontamiento y bienestar psicoldgico
del cuidador.

= + Reduccion de estigma, mayor inclusion y participacion en la
vida familiar

Courtesy: C. Servili
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Iniciativa de Salud Publica de Autismo Global (GAPH) 3 AUTISM SPEAKS

Autism Speaks + OMS (2014-2015): Formacién en Habilidades para Padres S C‘ EN C E

AUTISM SPEAKS

It’s time to listen.

Requisitos para la Implementacion:

= Puede ser entregado por una gama de proveedores no
especialistas a nivel de centro de salud, a nivel de la comunidad  Reunién del Grupo de Trabajo Técnico sobre

una Formacion de Habilidades para Padres

o en |as escuelas de Nifos con Trastornos del Desarrollo
.. Organizaci(’){l Mundial de la Salud, Ginebra, Suiza
= Como parte de una red de servicios de salud y de desarrollo 222 e hllo 2014
infantil basados en la comunidad y de servicios comunitarios de |
salud mental.

= Modelo centrado en la familia y de atencion escalonada.

= La participacidn de las familias y las comunidades es :
fundamental para que la asistencia de los cuidadores y su ‘%\
participacion en el programa sea viable.

y

Courtesy: C. Servili
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Iniciativa de Salud Publica de Autismo Global (GAPH) 3 AUTISM SPEAKS

Autism Speaks + OMS (2014-2015): Formacién en Habilidades para Padres S C‘ EN C E

AUTISM SPEAKS

It’s time to listen.

Hacia Adelante:

= Formaciones regionales para entrenadores principales se estan ) )
Reunioén del Grupo de Trabajo Técnico sobre

planeando en diferentes areas, incluyendo en América Latinay  unaFormacién de Habilidades para Padres
| C 'be de Nifos con Trastornos del Desarrollo
el Caribe.

Organizacion Mundial de la Salud, Ginebra, Suiza
22-23 de Julio 2014

= Lanzamiento de pilotos de viabilidad en paises. Un par de sitios
implementaran ECAs

= Refinamiento y despliegue global como producto de la OMS a
finales de 2016

£

Courtesy: C. Servili
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Autism Speaks + OMS (2014-2015): Formacién en Habilidades para Padres S C‘ EN C E

AUTISM SPEAKS

It’s time to listen.

PST - China:

= En Septiembre 2015 hubo el primer Formacion de
Entrenadores Principales

= 16 participantes de diferentes regiones de China,
con 2 capacitadores de alto nivel

= Proximos pasos en China:
= Evaluacion por video
= |Implementacion de piloto

= Despliegue en todo el pais
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SUIENCE

AUTISM SPEAKS

It’s time to listen.

= Los mejores practicas de los paises de altos ingresos son dificiles de implementary
sostener en paises de bajos y medianos ingresos, debido a la falta de capacidad y recursos.

= Las estrategias de salud publica como delegacion de funciones y la investigacion
participativa basada en la comunidad son métodos preferidos para el desarrollo e
implementacidn de soluciones de servicios basados en la comunidad que son viables y
sostenibles.

= Siempre hay una necesidad de especialistas altamente capacitados, pero las
intervenciones que se pueden administrar por los no especialistas son herramientas
esenciales para la reduccion de la "brecha de tratamiento.”

= Laintegracidn o coordinacidon de PST como parte de los servicios de salud mental de la
comunidad existentes ayudara a maximizar la cobertura de la poblacién en necesidad;
reduciendo el costo a las sistemas y a la sociedad.
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x

AUTISM SPEAKS

It’s time to listen.

iGracias!

lucia.murillo@autismspeaks.org
mrosanoff@autismspeaks.org



mailto:lucia.murillo@autismspeaks.org

